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Forord 
 
Overvågningen af medfødte misdannelser i Danmark har i det seneste årti 
ikke været optimal. Nærværende  rapport fremsætter en række anbefalinger 
til  en fremtidig etablering af et misdannelsesregister og en overvågning 
af andre medfødte lidelser og følger til for tidlig fødsel og fødselskom-
plikationer. 
 
Formålet med projektet har været at udrede, hvorledes overvågningen af 
misdannelser i Danmark kan optimeres, og at beskrive de praktiske forud-
sætninger og muligheder for oprettelse af en kontinuert registrering og 
regelmæssig opgørelse af medfødte misdannelser. 
 
Der eksisterer i Danmark unikke muligheder for regelmæssigt at udarbejde 
en landsdækkende statistik om medfødte lidelser ud fra nationale registre. 
Det vil være muligt at sikre en høj datakvalitet og at udnytte de informa-
tionsteknologiske fremskridt til at tilvejebringe aktuelle data om medfød-
te lidelser. Vores konklusion er således, at det er muligt med en overkom-
melig indsats at forbedre den aktuelle overvågning, således at Danmark 
igen kan leve op til nationale og internationale forpligtelser. 
 
I projektarbejdet er der indgået  en dialog med en række lægefaglige spe-
cialister: Ester Garne, Ann Tabor, Karen Brøndum-Nielsen, Camilla Bille, 
Kaare Christensen, Niels Græm,  PKA Jensen, Flemming Skovby og Peter Uldal 
samt fra Sundhedsstyrelsen kontorchef Morten Hjulsager og fuldmægtig Steen 
Rasmussen. Vi vil gerne takke alle for deres væsentlige bidrag til projek-
tet. 
  
Rapporten er udarbejdet af speciallæge Karin Helweg-Larsen og programkoor-
dinator, ph.d. Anne-Marie Nybo Andersen. Stud.med. Thomas Stig Hermansen 
har varetaget sekretariatsfunktion og analyser af hjertemisdannelser i et 
samarbejde med datamanager Ole Schnor. 
 
Projektet er finansieret af  Indenrigs- og Sundhedsministeriets udred-
nings- og analysepulje. 
 
 
 
 
Mette Madsen 
Forskningsleder
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Resumé og anbefalinger  
 
Overvågningen af misdannelser og an-
dre medfødte lidelser i Danmark har 
været suboptimal i de senere år. In-
formationsteknologien har imidlertid 
forbedret mulighederne for at over-
vågningen fremover kan baseres på 
data i Landspatientregisteret og 
Dødsårsagsregisteret suppleret med 
indberetninger fra patologiafdelinger 
og dataudtræk fra Cytogenetisk Cen-
tralregister.  
 
Det anbefales, at data samles i et 
Misdannelsesregister, som gør det 
muligt kontinuerligt at følge udvik-
lingen i forekomsten og karakteren af 
de medfødte lidelser og at deltage i 
nationale og international overvåg-
nings- og forskningsprojekter. 
 
Der er vægtige sundhedsfaglige grunde 
til at opprioritere overvågningen af 
misdannelser og medfødte lidelser. 
Det er indlysende, at formålet med 
overvågningen er afgørende for hvilke 
tilstande, som overvågningen bør om-
fatte. 
 
Hvis formålet først og fremmest er at 
have lettilgængelige data om antallet 
og karakteren af handikaps med hen-
blik på planlægning af sundhedsvæse-
nets og socialvæsenets ressourcer, er 
der kun behov for data om levendefød-
te, og det bør da overvejes at medta-
ge data om børn med alvorlige sanse-
forstyrrelser, medfødte stofskifteli-
delser og følger til ekstrem tidlig 
fødsel og fødselskomplikationer i 
statistikken. 
 
Hvis statistikken skal kunne bidrage 
til  en overvågning af teratogener 
(fosterbeskadende faktorer),  kræves 
der data både om spontane og provoke-
rede aborter samt om dødfødte og le-
vendefødte.  
 
Der har i Danmark været tradition for 
kun at medtage misdannelser, der er 
diagnosticeret i første leveår. Men 
en række misdannelser, fx i urinveje, 
diagnosticeres først senere i barne-
alderen. Det kan der 
 
 
for overvejes, at lade statistikken 
omfatte alle misdannelser, der diag-
nosticeres i barnealderen, fx  
inden 5-års alderen. Det bør yderli-
gere overvejes at medtage data om 
børn med alvorlige sanseforstyrrel-
ser, medfødte stofskiftelidelser og 
følger til ekstrem tidlig fødsel og 
fødselskomplikationer i statistikken. 
 
Anbefalingen er derfor, at misdannel-
sesstatistikken skal omfatte sene 
spontane aborter, abortindgreb på 
misdannelsesindikation, dødfødte og 
levendefødte med misdannelser og an-
dre alvorlige handikaps. 
 
Landspatientregisteret rummer data om 
alle graviditeter og fødsler i Dan-
mark, bortset fra de få årlige hjem-
mefødsler. Fra 2006 giver Sundheds-
styrelsens regler for indberetning 
til Landspatientregisteret, ”Fælles-
indholdet for registreringen af syge-
huspatienter”, mulighed for at der 
ved en indberetning på moderens CPR 
nummer kan registreres en eller flere 
tillægskoder. Derved er det muligt at 
registrere misdannelser, der er på-
vist prænatalt ved ultralydsscanning 
og cytogenetiske undersøgelser, og 
også misdannelser og andre diagnoser 
hos dødfødte. Registeret rummer data 
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om alle sygehuskontakter og derved 
oplysninger om et flertal af medfødte 
misdannelser og andre alvorlige li-
delser hos børn. 
 
Et misdannelsesregisters nytteværdi 
er i høj grad afhængig af dets data-
kvalitet. Kvaliteten i kodning og 
indberetning kan optimeres i en dia-
log med de relevante speciallægesel-
skaber og sygehusafde- 
linger, primært obstetriske og pædi-
atriske afdelinger og patologiafde-
linger.  
 
Datakvaliteten skal derfor sikres 
gennem en løbende evaluering af ind-
beretningerne og en tilbagemelding 
til sygehusafdelingerne, fx i form af 
elektroniske nyhedsbreve og direkte 
kontakt om klassifikationsproblemer. 
Det vil være ønskeligt, at der årligt 
publiceres en oversigt over den sam-
lede forekomst og karakter af misdan-
nelser, kromosomanomalier og muligt 
en række andre medfødte lidelser, og 
at data både omfatter prænatalt diag-
nosticerede tilstande, dødfødte og 
sygehuskontakter inden for første 
leveår. 
 
Det anbefales, at registeret tilknyt-
tes en speciallæge på konsulentbasis 
til at varetage denne opgave. 
 
Danmark deltog tidligere i et inter-
national samarbejde om overvågning af 
medfødte lidelser og rapporterede 
hertil data om en række udvalgte mis-
dannelser og kromosomanomalier. Det 
anbefales, at det internationale sam-
arbejde genoptages, og at data om 
afgrænsede misdannelser afrapporteres 
mindst halvårligt.  
 
Det anbefales tillige, at der sker en 
ajourføring af Misdannelsesregisteret 
1983-1994, eventuelt kun vedrørende 
udvalgte, veldefinerede misdannelser, 
syndromer og kromosomanomalier.  
 
Initialt anbefales det således at 
reetablere et register over misdan-
nelser og kromosom anomalier. Endvi-
dere anbefales det, at registeret på 
langt sigt udvides, så det omfatter 
andre medfødte lidelser og følger til 
for tidlig fødsel og fødselskomplika-
tioner.
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Baggrund 
Denne rapport er resultatet af et 
projekt iværksat på initiativ fra 
Statens Institut for Folkesundhed og 
finansieret af  Indenrigs- og Sund-
hedsministeriets udrednings- og ana-
lysepulje for 2005.   
 
Formålet med projektet var ifølge 
projektbeskrivelsen: ’…. at lave en 
redegørelse for hvorledes overvågnin-
gen af misdannelser i Danmark kan 
optimeres: Herunder vil der blive 
redegjort for det videnskabelige ra-
tionale for en sådan overvågning og 
videnskabelige overvejelser om klas-
sifikation af medfødte misdannelser, 
de praktiske forudsætninger og mulig-
heder for oprettelse af en kontinuert 
registrering og regelmæssig opgørelse 
af medfødte misdannelser vil blive 
undersøgt, og endelig vil udgifterne 
ved iværksættelse af et sådant tiltag 
blive vurderet.’  
 
Der er en meget lang tradition for 
indberetning af misdannelser til 
sundhedsmyndighederne i Danmark. Al-
lerede i 1797 blev det ved kongelig 
forordning pligtigt for landets jor-
demødre at anmelde vanskabte børn. I 
de følgende mange år blev indberet-
ningen varetaget af jordemødrene, og 
først fra 1983 fik læger anmeldelses-
pligt i forbindelse med etablering af 
et egentligt Misdannelsesregister som 
eksisterede til 1994. Siden 1994 har 
Sundhedsstyrelsens misdannelsesstati-
stik været baseret på data om syge-
huskontakter i det første leveår ud 
fra registreringerne i Landspatient-
registeret. 
  
Thalidomid katastrofen fra 1960-61 
understregede nødvendigheden af sy-
stematisk overvågning af medfødte 
misdannelser, og i løbet af de kom-
mende årtier blev der etableret mis-
dannelsesregistre i de fleste udvik-
lede lande. For at styrke effektivi-
teten i overvågningen blev der i 
1970erne etableret et internationalt 
monitoreringssystem, International 
Clearinghouse for Birth Defects Moni-
toring Systems, som Danmark bidrog 
med data til indtil 1994.  
 
 
Som det fremgår af følgende redegø-
relse, har overvågningen af medfødte 
misdannelser i Danmark i det seneste 
årti ikke været optimal. De unikke 
muligheder i Danmark for at generere 
en komplet misdannelsesstatistik ud 
fra nationale registre og med brug af 
de informationsteknologiske frem-
skridt er ikke blevet tilstrækkeligt 
udnyttet. Redegørelsen viser, at det 
er både ønskeligt og muligt med en 
overkommelig indsats at forbedre den-
ne situation, således at Danmark igen 
kan leve op til nationale og interna-
tionale forpligtelser. 
 
Definition af medfødte misdan-
nelser 
Medfødte lidelser (i engelsk littera-
tur: congenital anomalies; i ameri-
kansk litteratur: birth defects) om-
fatter makroskopisk erkendelige, 
strukturelle, funktionelle eller 
stofskifte afvigelser fra normen, som 
er tilstede ved fødslen og som resul-
terer i fysisk eller mental funkti-
onsnedsættelse eller død. Misdannel-
ser, derimod, omfatter ikke alle med-
fødte lidelser, fx indgår medfødte 
stofskiftelidelser  
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(inborn errors of metabolism) ikke i 
definitionen, og skader betinget af 
meget tidlig fødsel og senfølger til 
fødselskomplikationer indgår heller 
ikke. Misdannelser kan opdeles i dan-
nelsesfejl eller malformationer, som 
opstår i den embryonale periode, og 
deformiteter, som er en følge af fy-
sisk-mekaniske påvirkninger af foste-
ret i uterus.  
 
Misdannelser omfatter også visse ge-
netisk betingede syndromer, nemlig de 
der er makroskopisk erkendelige. Det 
gælder syndromer betinget af 
aneuploidier, tilstande med et antal 
kromosomer, der afviger fra de sæd-
vanlige 23 par kromosomer, og let 
kendelige syndromer betinget af andre 
kromosomabnormiteter. Langt flere 
syndromer end hidtil antaget skyldes 
genomisk ubalance (små deletio-
ner/duplikationer), og som nu kan 
påvises med array-teknik, der er en 
forfinet form for kromosomundersøgel-
se.   
 
En definition som den ovenstående kan 
synes ulogisk. Hvorfor skal lidelser, 
der kan ses med det blotte øje, være 
omfattet af begrebet, mens lidelser 
som er lige så indgribende og beroen-
de på samme type mekanisme ikke er 
omfattet, fx en balanceret transloka-
tion og forekomsten af leukæmi 
(Olesen et al. 2004). Forklaring på 
dette er formentlig, at de makrosko-
pisk erkendelige lidelser har kunnet 
diagnosticeres før end der eksistere-
de mere avancerede teknologier til 
undersøgelser af kromosomer og gener.  
 
Mange, måske størsteparten, af de 
kroniske sygdomme, der først eller 
overvejende optræder i voksenalderen, 
har en genetisk/fysiologisk disposi-
tion, der er båret med fra fødslen. 
Også alvorlige, akutte lidelser i 
voksenalderen kan bero på medfødte 
anomalier, uden at disse henregnes 
til medfødte misdannelser, fx hjerne-
blødning som følge af bristet medfødt 
udvidelse af en pulsåre i hjernen.  
 
Definitionen ”medfødte misdannelser” 
omfatter strikt kun de misdannelser, 
der er tilstede ved fødslen. Enkelte 
lidelser, der først udvikles i første 
leveår, har dog traditionelt været 
med i definitionen af medfødte mis-
dannelser; det gælder medfødt hofte-
ledsdysplasi, som først manifesterer 
sig efter spædbarnsalderen og for-
snævring af maveudmundingen (pylorus 
stenose), der først udvikles fuldt i 
den postnatale periode, og det gælder 
også tilstande, der er normalt fore-
kommende ved fødslen, men som kun er 
lidelser, såfremt de persisterer et 
stykke tid efter fødslen, så som Duc-
tus Arteriosus Persistens, som er en 
åbentstående forbindelse mellem le-
gems- og lungepulsåren.   
 
En del medfødte misdannelser af de 
indre organer erkendes ikke umiddel-
bart ved fødslen, men diagnosticeres 
først, når de giver symptomer i løbet 
af barnealderen. Det gælder fx mange 
nyre- og urinvejs misdannelser. Af 
pragmatiske årsager har man i mange 
misdannelsesregistre valgt at begræn-
se medfødte misdannelser til lidelser 
diagnosticeret i  
første leveår eller de først fem le-
veår, og i enkelte lande har man kun 
rapporteret misdannelser, der er di-
agnosticeret før udgangen af første 
levemåned.  
 
Der er meget store internationale 
forskelle i omfanget af misdannelses-
registrering. Nogle registre medtager 
kun misdannelser hos levendefødte 
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børn, andre omfatter også misdannel-
ser hos dødfødte og fostermisdannel-
ser, som fører til abort, og de mis-
dannelser som er behandlet i foster-
tilstanden, og som således ikke er 
tilstede ved fødslen.  
 
Definitionen af begrebet medfødt mis-
dannelse er pragmatisk og er ikke 
stabil over tid og sted. Hvilken de-
finition man vælger at anvende ved 
inklusion af tilstande i et overvåg-
ningssystem må afhænge af hvilke(t) 
formål overvågningen har. Et væsent-
ligt formål er, således som det be-
skrives i det følgende afsnit, at 
forebygge fosterskader, som medfører 
fosterdød eller fødsel af misdannet 
barn. En sådan overvågning kræver 
data om misdannelser blandt spontane 
og provokerede aborter og blandt død- 
og levendefødte.  
 
Når overvågningen har til formål at 
vurdere behovet for særlige ressour-
cer til handikappede børn, vil der 
være fornuft i at medtage sansedefek-
ter, stofskiftelidelser og cerebral 
parese, mental reduktion og andre 
følger til ekstrem tidlig fødsel og 
fødselskomplikationer. Ellers vil 
registeret ikke kunne levere data om 
den samlede forekomst af børn med 
medfødte lidelser, som kræver særlige 
sociale og sundhedsmæssige ydelser. 
 
Når der træffes en afgørelse om af-
grænsningen og indholdet af et frem-
tidigt misdannelsesregister eller 
handikapregister, må det ske på bag-
grund i en præcision af registerets 
overordnede formål.  
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Overvågning af medfødte lidelser, formål 
 
En systematisk registrering af mis-
dannelser har det overordnede mål at 
forebygge fosterskader og dermed fød-
sel af handikappede børn. Heri indgår 
der en række delmål. For det første 
ud fra solide data at overvåge udvik-
lingen og herved bidrage til identi-
fikation af risikofaktorer for dan-
nelsesfejl, malformationer og defor-
miteter og for andre sygdomme, der 
ikke direkte er relateret til repro-
duktionen. Dernæst at kunne evaluere 
effekten af målrettede screeningspro-
grammer i graviditeten og andre fore-
byggelsestiltag. Endeligt vil data om 
forekomsten og karakteren af misdan-
nelser og andre handikaps blandt børn 
bidrage til en hensigtsmæssig plan-
lægning af de fremtidige ressourcer 
til denne befolkningsgruppe både i 
barndommen, opvæksten og voksenlivet. 
 
Identifikation af teratogener 
og andre skadelige faktorer 
Teratogener er stoffer eller påvirk-
ninger, der besidder et fosterskade-
ligt potentiale. Der er identificeret 
en række teratogener blandt de på-
virkninger, vi udsættes for i daglig-
dagen: fx alkohol, tunge metaller, 
ioniserende stråling, vira. Hertil 
kommer en række lægemidler med kendte 
eller mistænkte teratogene effekter: 
fx fenytoin, visse antibiotika, og 
cytostatika generelt. Det er absolut 
tænkeligt, at nogle af de mange hund-
rede nye stoffer, der kommer på mar-
kedet hvert år, har teratogene effek-
ter.  
 
Lægemidler skal inden de markedsføres 
være undersøgt med henblik på mulige 
teratogene effekter. I sagens natur 
kan afprøvning af nye lægemidler kun 
finde sted på gravide forsøgsdyr, og 
det er ikke med sikkerhed muligt at 
slutte fra resultater i dyreforsøg 
til et stofs teratogenicitet hos men-
nesker. Således var Thalidomid gen-
nemprøvet grundigt på forsøgsdyr, 
inden det blev sendt på markedet, men 
viste sig at være et særlig potent 
teratogen hos mennesker.  
 
Alle nye lægemidler mærkes med: ’Gra-
viditetet: Erfaring savnes’, såfremt 
der ikke i dyreforsøg er  
rejst mistanke om fosterskadelige 
effekter af stoffet. Lægemidlets af-
mærkning kan ændres  til ’Graviditet: 
Kan anvendes’, hvis der efter en læn-
gere tids brug af et lægemidlet, 
hvorunder der ifølge erfaringen også 
vil have været et forbrug under gra-
viditet, ikke er rapporteret nogen 
forekomst af misdannelser.  
 
Teratogene påvirkninger har ofte an-
dre helbredsskadelige effekter end de 
umiddelbart påviselige misdannelser. 
Eksempelvis inducerer ioniserende 
stråling misdannelser, men strålingen 
påvirker også det det genetiske mate-
riale i humane celler og kan herved 
inducere cancer senere i livet. Alko-
hol er et tilsvarende eksempel. En 
præcis misdannelsesovervågning er 
således et væsentligt bidrag til en 
samlet overvågning af helbredsskade-
lige miljøpåvirkninger.  
 
Koncentrationen af østrogenlignende 
stoffer i miljøet er stigende, og 
disse stoffer er mistænkt for at give 
helbredsskader. Ud over en øget fore-
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komst af hypospadi hos drengebørn er 
der også påvist samemnhæng med testi-
kelkræft og brystkræft, som først 
optræder i voksenlivet (Boisen et al. 
2005; Skakkebaek, Rajpert-De Meyts, 
et al. 2001). Også på den baggrund er 
det vigtigt at identificere stoffer-
nes skadelige virkninger på et tidli-
gere tidspunkt end ud fra en stigning 
i cancertilfælde blandt voksne, dvs. 
at have solide data til at analysere 
udviklingen i de specifikke medfødte 
misdannelser, som disse stoffer er 
associeret til - og derved hurtigere 
kunne begrænse brugen af stoffer med 
helbredsskadelige virkninger. 
 
Teratogeners effekt er afhængig af 
den dosis fosteret udsættes for og af 
tidspunktet for udsættelsen. Et tera-
togen som på et tidspunkt i gravidi-
teten kan medføre mindre strukturelle 
anomalier vil på andre tidspunkter 
medføre enten spontan abort eller 
dødfødsel pga. udviklingsskader, der 
er uforenelige med fortsat liv. En 
misdannelsesstatistik, der alene om-
fatter data om levendefødte, vil ikke 
kunne identificere sådanne teratoge-
ner og heller ikke teratogener, der 
altid medfører fosterdød.  
 
En effektiv misdannelsesovervågning 
er en forudsætning for at kunne iden-
tificere nye risikofaktorer eller 
teratogene påvirkninger i gravidite-
ten og i miljøet generelt. En påvis-
ning af ændringer i forekomsten af 
misdannelser eller optræden af nye 
typer misdannelser er ofte forudsæt-
ningen for målrettede case-
kontrolstudier, der kan analysere de 
mulige sammenhænge mellem specifik 
udsættelse og forekomst.  
 
Udforskning af andre årsager 
til  
sygdomme og lidelser 
Årsagssøgende epidemiologiske under-
søgelser kræver data af høj kvalitet. 
I Danmark udnyttes de rutinemæssigt 
indsamlede sundhedsdata i forsknings-
projekter af høj international kvali-
tet, ikke mindst i kraft af, at data 
er personidentificerbare og derfor 
tillader at følge grupper af personer 
over tid og også muliggør samkøring 
med andre datakilder, fx med henblik 
på at vurdere betydningen af sociale 
faktorer. En systematisk registrering 
af medfødte misdannelser og andre 
medfødte lidelser er en forudsætning 
for forebyggelse og effektiv behand-
ling af disse lidelser og kan også 
bidrage til forståelse af årsagen til 
andre sygdomme. 
 
Dansk læbe-gane spalteforskning er et 
glimrende eksempel på dette: Gennem 
udnyttelse af data fra det komplette 
register over læbe-gane spalter i 
Danmark fra 1936 og fremefter har 
danske forskere ydet et  unikt bidrag 
til den internationale viden om ætio-
logierne til læbe-gane spalte (Bille 
et al. 2005a; Bille et al. 2005b; 
Christensen 1999; Christensen et al. 
2004).  
 
Registreringen af misdannelser i Fyns 
Amt indgår i et europæisk samarbejde, 
som har bidraget stærkt til viden om 
forekomsten og udviklingen af for-
skellige typer misdannelser i for-
skellige regioner og blandt forskel-
lige risikogrupper  (Dolk et al. 
2004; Garne et al. 1999; Garne et al. 
2001; (Garne 2004; Garne & Andersen 
2004;Garne et al. 2005). 
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Evaluering af screening i gra-
viditeten  
Den forebyggende indsats i forbindel-
se med graviditet og fødsel er bl.a. 
målrettet forebyggelsen af, at der 
fødes børn med medfødte misdannelser. 
Gravide kvinder tilrådes således at 
indtage folat for at forebygge neu-
ralrørsdefekter, helst med start in-
den en planlagt graviditet. Der til-
bydes screening for antistoffer for 
Rubella og overvågning af andre vira-
le sygdomme.  
 
Fra starten af 1970erne blev der til-
budt  kromosomundersøgelser af fo-
stervand eller moderkageprøver til 
kvinder i høj risiko for at få et 
barn med kromosomabnormiteter, først 
og fremmest kvinder over 35 år 
(Philip, Bang, et al. 1974;Philip et 
al. 1983; Goldstein & Philip 1990;  
Wald et al. 2000; Wald & Watt 1999). 
For nuværende tilbydes alle gravide 
kvinder ultralydsscanninger en eller 
flere gange i graviditeten for tid-
ligt at diagnosticere misdannelser 
hos fosteret, som enten kan være in-
dikation for abort eller som kan be-
handles inden fødselen eller umiddel-
bart ved fødslen. Der screenes ruti-
nemæssigt for Down’s syndrom ved en 
kombination af ultralydsundersøgelse 
for nakkefold og analyse af serummar-
kører, og der screenes for hjertemis-
dannelser og andre erkendelige mis-
dannelser (Garne, 2004; Garne, 2001). 
 
Der er behov for at evaluere denne 
screening, både en vurdering af un-
dersøgelsernes sensitivitet, dvs. om 
misdannelserne påvises og derved kan 
danne grundlag for rådgivning af den 
gravide vedrørende evt. abort, og om 
screeningens sensibilitet, dvs. om de 
diagnosticerede misdannelser også kan 
påvises i abortvæv eller hos barnet. 
Hertil kræves solide data om omfanget 
af undersøgelser i svangerskabet, 
diagnosticerede misdannelser og kro-
mosom anomalier, om spontane aborter 
og abortindgreb på specifik indikati-
on, og om børn fødte med misdannelser 
og deres videre udvikling.  
 
Effekten af det forebyggende tiltag 
mod neuralrørsdefekter, dvs. anbefa-
lingen af folattilskud til yngre 
kvinder siden slutningen af 1990erne, 
har ikke kunnet undersøges i Danmark 
på grund af manglende data.  For at 
evaluere effekten kræves oplysninger 
om såvel børn født med neuralrørsde-
fekter som fostre, der er aborteret 
på grund af prænatalt diagnosticerede 
neuralrørsdefekter. Denne sidste 
oplysning indgår ikke i den aktuelle 
misdannelsesstatistik.  
 
Abortregisteret blev indtil 1995 dan-
net ud fra obligatoriske blanketan-
meldelser, der i tilfælde af abort på 
medicinsk indikation skulle omfatte 
oplysning om den specifikke tilstand, 
der var indikationen. I 1994 var der 
for 45% af i alt 152 abortindgreb på 
eugenisk indikation angivet en speci-
fik misdannelseskode på abortanmel-
delsesblanketten. I 1993 var der di-
agnoser vedrørende 78 ud af 153 (51%) 
abortindgreb på eugenisk indikation 
(Helweg-Larsen 1995). Abortstatistik-
ken dannes nu udfra Landspatientregi-
steret. Ved indberetningen til Lands-
patientregisteret af abortindgreb har 
der ikke været mulighed for at angive 
en misdannelseskode for provokerede 
aborter på eugenisk indikation. Det 
betyder, at der ikke er data om ud-
vikling i den samlede forekomst af 
misdannelser som fx neuralrørsdefek-
ter, dvs. forekomsten blandt både 
fostre og fødte.   
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Planlægning af indsatsen ret-
tet til børn med særlige behov 
En overvågning af medfødte misdannel-
ser har også til formål at tilveje-
bringe data som grundlag for planlæg-
ningen af specialinstitutioner, be-
handling og hjælpemidler, som børn og 
unge med vidtgående handikap får be-
hov for. Idet handikaps ikke alene 
omfatter misdannelser og kromosom 
anomalier, men også sanseorgandefek-
ter og andre funktionsnedsættelser 
kan det være rationelt at udvide en 
fremtidig landsdækkende registrerin-
gen til også at omfatte data fra 
bl.a. det eksisterende synsregister 
og Cerebral Parese Registeret samt at 
inddrage danske neonatologers erfa-
ringer med registreringen af skader 
betinget af svær iltmangel ved føds-
len og ekstremt tidligt fødte børn.  
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Perspektiver 
Der er vægtige sundhedsfaglige grunde 
til at opprioritere overvågningen af 
misdannelser og medfødte lidelser. 
Det er indlysende, at formålet med 
overvågningen er afgørende for hvilke 
tilstande, som overvågningen bør om-
fatte. 
 
Der er som det beskrives i de følgen-
de afsnit unikke muligheder i Danmark 
for at etablere en komplet registre-
ring af misdannelser, der er diagno-
sticerede blandt fostre, dødfødte og 
levendefødte og også en oplagt mulig-
hed for at medtage data om levende-
fødte med alvorlige handikaps (med-
fødte syg-domme).  
 
Ændringerne i Fællesindholdet for 
basisregistrering af sygehuspatien-
ter, 2006, om bl.a. registreringen af 
undersøgelser i graviditeten og abor-
ter gør det muligt fremover at gene-
rere komplette data om fosterskader 
ud fra LPR data og således opdatere 
et misdannelsesregister elektronisk. 
En høj (tilfredsstillende) datakvali-
tet vil kræve forbedret instruks til 
sygehuspersonalet om registrerings-
reglerne og løbende kontakt med de 
relevante  
 
sygehusafdelinger (specielt obstetri-
ske og pædiatriske afdelinger) med 
henblik på fortsat kvalitetsforbed-
ring af de indberettede data. En kor-
rekt kodning er naturligvis basis for 
valide registerdata. 
 
Der skal derfor være et nært samar-
bejde mellem Sundhedsstyrelsen og 
obstetrikere, neonatologer, pædiate-
re, børnepatologer, ultralydsafdelin-
ger og Cytogenetisk Centralregister, 
blandt andet i form af en løbende 
evaluering af indberetningerne til 
Landspatientregisteret og en tilbage-
melding til de indberettende afdelin-
ger og læger.  Denne funktion kan 
varetages af en specialkonsulent, der 
knyttes til misdannelsesregisteret. 
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Etableringen af et re- gister
Sundhedsstyrelsen har inden for de 
seneste år publiceret statistik om 
sygehuskontakter pga. misdannelser i 
det første leveår og har gennem en 
revision af reglerne i Fællesindhol-
det for registreringen af sygehuspa-
tienter forberedt en styrkelse af 
kvaliteten i indberetningen til LPR 
og en mulig udvidelse af dataomfanget 
i misdannelsesstatistikken. 
 
Det er Sundhedsstyrelsens ansvar at 
varetage den nationale vitalstati-
stik. Misdannelsesstatistikken er en 
vigtig andel heri, og opdateringen af 
et misdannelsesregister foreslåes 
derfor knyttet til Sundhedsstyrelsen.  
 
Der er gode muligheder for fremover 
at optimere den danske misdannelses-
registrering og primært at basere 
denne på Landspatientregisterets data 
om misdannelser og kromosom anomalier 
suppleret med udtræk fra Cytogenetisk 
Centralregister og evt. data fra pa-
tologiafdelinger.  
 
Indtil 1994 opdaterede Sundhedssty-
relsen årligt et misdannelsesregi-
ster, der primært var baseret på læ-
gers pligt til at blanketanmelde mis-
dannelser diagnosticeret ved fødslen 
eller inden for det første leveår. 
Siden 1995 er der publiceret data om 
misdannelser og kromosom anomalier 
blandt leven-defødte ud fra udtræk 
fra Landspatientregisteret, men ikke 
en egentlig misdannelsesstatistik. 
 
Reetableringen af et misdannelsesre-
gister har to overordnede mål:  
1. At varetage en fortløbende ind-
hentning af relevante data, pri-
mært fra Landspatientregisteret, 
som gør det muligt fremover at 
overvåge forekomsten og karakteren 
af misdannelser blandt fostre og 
fødte i Danmark. Det vil omfatte: 
• Data om fosterskader (misdan-
nelser og kromosomanomalier), 
der er påvist ved  
prænatale undersøgelser (ultra-
lydsscanning eller cytogenetisk 
undersøgelser) 
• Data om misdannelser og kromo-
somanomalier blandt aborter, 
dødfødte og døde i første leve-
år 
• Data om misdannelser og kromo-
somanomalier, der er diagnosti-
ceret i første leveår, ud fra 
data om sygehuskontakter. 
2. At gøre det muligt at vurdere ud-
viklingen i misdannelser og kromo-
som anomalier inden for perioden 
1983 til 2005, dvs. gennemføre en 
opdatering af misdannelsesstati-
stikken i perioden siden etable-
ringen af det første misdannelses-
register.  
 
Der vil være mulighed for at skabe en 
kontinuerlig misdannelsesstatistik 
for perioden 1983-2005 vedrørende 
hovedkategorier af misdannelser, fx 
de misdannelser, der tidligere blev 
indberettet til International Clea-
ringhouse for Birth Defects Monito-
ring System. Det forudsætter, at der 
tilknyttes sagkyndig/ (e), som kan 
udvælge, validere og analysere de 
relevante data i det tidligere mis-
dannelsesregister og indhente tilsva-
rende data fra Landspatientregisteret 
og andre relevante datakilder. Herved 
kan der gennemføres en beskrivelse af 
udviklingen i de udvalgte misdannel-
ser i perioden siden etableringen af 
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det første danske misdannelsesregi-
ster i 1983.  
 
I de følgende afsnit beskrives ICD-10 
klassifikationen og de mulige data-
kilder til misdannelsesstatistikken, 
og der stilles forslag til publikati-
on af statistikken og et kontinuer-
ligt samarbejde med stamafdelingerne. 
 
Klassifikation og kodning af  
misdannelser 
WHOs tiende sygdomsklassifikation, 
ICD-10, rummer koder for misdannelser 
inden for de forskellige organsyste-
mer, for en række misdannelsessyndro-
mer med kendte ydre årsager og for 
kromosmanomalier, der ikke er klassi-
ficeret under organsystemer. Klassi-
fikationen muliggør en betydelig grad 
af præcisering i forhold til ICD-8 
klassifikationen, som blev anvendt i 
Danmark indtil 1994. Det var med bag-
grund i ICD-8’s utilstrækkelige spe-
cifikation, at Sundhedsstyrelsens 
tidligere misdannelsesregister an-
vendte en egen klassifikation af mis-
dannelser og syndromer. Erfaringen 
var, at denne meget specificerede 
klassifikation var vanskelig at an-
vende entydigt, og at der derfor ikke 
var en tilfredsstillende præcision i 
misdannelsesregistreringen (Helweg-
Larsen, 1995).  
 
Det er specielt fra pædiatrisk side 
blevet påpeget, at ICD-10’s afgræns-
ning af forskellige typer af misdan-
nelser kan være misvisende; blandt 
andet er klassifikationen af dysmorfe 
træk og  syndromer, der omfatter fle-
re forskellige misdannelser, ikke 
veldefineret.  
 
Det er aktuelt ikke realistisk at 
indføre andre klassifikationer af 
misdannelser, syndromer og handikaps 
end ICD-10. Specielt ikke da misdan-
nelsesstatistikken i det væsentlige 
skal dannes ud fra data i Landspati-
entregisteret (LPR), både hvad angår 
prænatalt diagnosticerede misdannel-
ser og misdannelser dødfødte og le-
vendefødte. 
 
Det er påpeget, at en udstrakt anven-
delse af uspecifikke ICD-10 koder 
inden for kapitlet om misdannelser 
(Q-koderne) vil være en væsentlig 
fejlkilde i misdannelsesstatistikken. 
Vi har vurderet indberetningen til 
LPR af sygehuskontakter blandt 0-
årige, hvor aktionsdiagnosen er inden 
for Q00-Q99, og hvor slut-ciffer er 
9, dvs. koder der oftest angiver syg-
dom/misdannelse uden specifikation. 
Eksempler på registreringer af koder inden for medfødte misdannelser og kromosomanoma-
lier, Q00-Q99, med slut-ciffer 9, der oftest anvendes til at angive ”uden specifikation”.   
Dataudtræk fra Landspatientregisteret 2004.  
Udvalgte ICD-10 
koder 
Misdannelse Antal LPR 
registreringer 
Samlet antal LPR 
registreringer 
for misdannelser 
i tilsvarende 
organsystem el-
ler  kromosoma-
nomali 
Procentandel 
”uspecificerede”
Q029 Microcephalus 31 31 100% 
Q039 Hydrocephalus uden 
specifikation 
44 113 39% 
Q059 Spina bifida uden 103 352 29% 
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specifikation 
Q049 Hjernemisdannelse, 
uspecificeret 
2 644 0,3% 
Q209 Hjertekamre, 
uspec. 
9 264 4% 
Q219 Hjerteskillevæg, 
uspecificeret 
3 758 0,4% 
Q249 Hjertemisdannelse, 
uspecificeret 
38 289 13% 
Q899 Medfødt uspecifi-
ceret misdannelse 
8 9483 0,08% 
Q909 Downs syndrom uden 
specifikation 
61 87 70% 
Q969 Turners syndrom 
uden specifikation
12 14 86% 
Alle Q koder med  
slutciffer 9 
 
737 9607 7,7% 
 
 
 
Tabellen viser forekomsten af slut-
ciffer 9 blandt LPR registreringer af 
kontakter for en række udvalgte 
organmisdannelser og for alle misdan-
nelser og kromosomanomalier i 2004 Ud 
af samlet 9.607 aktionsdiagnoser in-
den for Q-kapitlet var 737 registre-
ret med slutkode 9, dvs. 7,7%. Ud af 
disse 737 koder angav 216 ikke nærme-
re specificeret misdannelse i et præ-
ciseret organ, fx misdannelse i næse 
uden specifikation eller misdannelse 
i rygmarv uden specifikation. Der var 
kun 8 registreringer for medfødt mis-
dannelse uden specifikation, dvs. 
uden præcisering af organ eller mis-
dannelsestype, og kun en enkelt regi-
strering, der med slutcifferet 9 an-
gav kromosomanomali uden specifikati-
on. Slut-cifferet 9 præciserede for 
de øvrige registreringer en relativ 
specifik misdannelse, fx unilateral 
læbe-ganespalte, cystenyre, retentio 
testis eller Downs Syndrom. 
 
Frygten for en udstrakt brug af uspe-
cificerede misdannelseskoder er såle-
des overdrevet, men der vil naturlig-
vis være behov for kontinuerlig in-
struks i klassifikation af misdannel-
ser på det højst mulige præcisions 
niveau.  
 
Ligeledes kan erfaringer fra en frem-
tidig evaluering af misdannelsesregi-
streringen formidles til NOMESCO, 
EurPeristat registrering og bidrage 
til WHO’s igangværende arbejde med 
revision af den internationale syg-
domsklassifikation.
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Datakilder
De danske registerdata gør det muligt 
elektronisk at genere en misdannel-
sesstatistik, der kan imødekomme krav 
til en hensigtsmæssig overvågning af 
misdannelser og kromosom anomalier og 
andre medfødte lidelser, der er diag-
nosticeret præ- eller postnatalt. 
  
De datakilder, som kan opfylde disse 
mål, beskrives i det følgende. 
 
Landspatientregisteret 
Landspatientregisteret (LPR) er den 
primære datakilde til dansk fødsels-
statistik, abortstatistik, dvs. data 
om spontane og provokerede aborter, 
og til data om levendefødte, der har 
kontakt til sygehusvæsenet pga. mis-
dannelser, kromosom anomalier, stof-
skiftelidelser og sansedefekter. 
 
Indtil 2006 har det ikke været muligt 
at udtrække data om abortindgreb på 
eugenisk indikation, om ultralydsun-
dersøgelser med fund af misdannelser 
eller om cytogenetiske undersøgelser 
med fund af kromosom anomalier. Fra 
2006 vil der være mulighed for (og 
krav om) at registrere en tillægskode 
med en specifik ICD-10 kode for mis-
dannelse eller kromosom anomali (Q00-
Q99), når et abortindgreb er betinget 
af en påvist lidelse, eller der ved 
en ultralydsscanning er påvist en 
misdannelse. Denne eller disse diag-
noser vil blive registreret på den 
gravides (moderens) sygehuskontakt, 
dvs. hendes CPR nummer og vil kunne 
identificeres ud fra tillægskoden, 
således at misdannelser og kromosom 
anomalier, der er diagnosticeret hos 
et foster kan indgå i en fremtidig 
misdannelsesstatistik, alene ud fra 
udtræk fra LPR.  
 
Det er muligt at registrere multiple 
misdannelser med angivelse af speci-
fikke koder for hver enkelt misdan-
nelse. Det har især betydning ved 
indberetningen af aborter, idet der 
ofte forekommer multiple  
misdannelser blandt provokerede abor-
ter på eugenisk indikation. 
Det foreslås, at den nedre grænse for 
at medtage spontane aborter i misdan-
nelsesstatistikken sættes til 16. 
svangerskabsuge. 
 
Misdannelser hos dødfødte kan frem-
over registreres i form af tillægsko-
de inden for Q00-Q99 og kobles til 
registreringen på moderens CPR af en 
ICD-10 kode for dødfødsel. Data om 
misdannelser blandt dødfødte kan så-
ledes genereres fra Landspatientregi-
steret. 
 
Det bør overvejes at forbedre misdan-
nelsesstatistikken ved også at ind-
hente data fra patologiafdelinger om 
abortvæv/fostre og specielt sammen-
holde disse data med data om prænatal 
diagnostik ud fra ultralydsundersø-
gelser og cytogenetiske undersøgel-
ser. 
 
De nye regler i Fællesindholdet er 
gengivet i Appendiks 1 . 
 
Fødselsregisteret 
Fødselsregisteret rummer oplysninger 
om alle fødsler på hospital og om 
hjemmefødsler. Registeret indeholder 
oplysninger fra 1973 og frem om selve 
fødslen, resultat af fødslen, og om 
hvorvidt der har været komplikationer 
i fødselsforløbet. Datagrundlaget for 
Fødselsregisteret var i perioden 1973 
til 1995 baseret på skemaindberetning 
til Sundhedsstyrelsen. Fra 1995 er 
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registret opdateret elektronisk ud 
fra data i Landspatientregisteret. I 
registeret indgår endvidere udtræk 
fra CPR (det centrale personregi-
ster) og skema-indberetninger om 
hjemme- og dødfødsler. 
 
Ved en opdatering/reetablering af et 
misdannelsesregister vil der være 
behov for at inddrage data om hjemme-
fødsler, og der skal derfor kunne 
angives oplysninger om misdannelser 
på blanketanmeldelsen af hjemmefød-
sel. 
 
Det er påpeget, at der altid sker en 
revurdering af indberetningen af mis-
dannelser, der alene er registreret 
ved fødslen, og hvor der ikke kan 
genfindes en senere registrering i 
LPR. Specielt kan der være en overdi-
agnosticering af hypospadi. Det er 
derfor foreslået, at hyospadi kun 
skal medtages i misdannelsesstati-
stikken såfremt ”lidelsen” har med-
ført et operativt indgreb, eller di-
agnosen er stillet på pædiatrisk af-
deling. 
  
Dødsårsagsregisteret 
Sundhedsstyrelsens Dødsårsagsregister 
er for nærværende opdateret til 2001, 
inklusive. Det forventes, at det in-
den for det næste år vil være muligt 
at varetage en opdatering af registe-
ret med mindre forsinkelse end den 
nuværende på 3-4 år. Der er planlagt 
en elektronisk indberetning af data 
om alle dødsfald i løbet af 2006. Med 
henblik på at opnå en valid indberet-
ning af data om misdannelser blandt 
levendefødte og dødsfald i det første 
leveår vil der være behov for en 
grundig instruks af de indberettende 
læger, herunder at resultater af ob-
duktion og tilhørende undersøgelser 
også skal indgå i dødsårsagsstati-
stikken. Sundhedsstyrelsen udarbejder 
for tiden en ny instruks for dødsat-
testudstedelse og indberetning af 
dødsfald til Sundhedsstyrelsen. 
 
Misdannelsesregisteret blev tidligere 
samkørt med Dødsårsagsregisteret mhp. 
analyser af dødeligheden af børn med 
misdannelser. Der vil være tilsvaren-
de muligheder fremover, og det kan 
forventes, at data fra dødsårsagsre-
gisteret vil kunne indgå i misdannel-
sesstatistikken med mindre forsinkel-
se end det aktuelt er tilfældet.  
 
Abortstatistik 
I perioden 1973-1994 var abortstati-
stikken baseret på en anmeldelses-
blanket til Abortregisteret, der dæk-
kede legalt provokerede abortindgreb 
med angivelse af lovgrundlaget for 
indgrebet og angav svangerskabsuge og 
den specifikke indikation for abort-
indgreb efter udgangen af 12. svan-
gerskabsuge. Når det var en provoke-
ret abort efter Abortlovens § 3.3, 
dvs. på eugenisk indikation, skulle 
den specifikke årsag herfor angives 
på blanketten. Som tidligere beskre-
vet blev denne oplysning medtaget i 
mindst halvdelen af disse abortind-
greb, og der var derved mulighed for 
at indhente data om en række påviste 
fostermisdannelser ud fra Abortregi-
steret. 
Den danske abortlovgivning stadfæste-
de indtil september 2004, at abort-
indgreb kun må foretages på et syge-
hus (et offentligt sygehus), siden 
foretages der også provokerede abor-
ter på private klinikker, som også 
har indberetningspligt til LPR. Det 
forventes, at der findes oplysninger 
om alle abortindgreb i Landspatient-
registeret. 
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Som beskrevet, kræver de nye regler i 
Fællesindholdet for registreringen af 
sygehuspatienter, at der i tilfælde 
af abortindgreb på misdannelsesindi-
kation indberettes en tillægskode, 
der angiver den specifikke indikati-
on. Det vil gælde alle abortindgreb 
efter Abortlovens § 3.3.  
 
Ved en opdatering af misdannelsessta-
tistikken 1983-2005 vil der dog ikke 
være mulighed for at indhente data om 
den specifikke indikation for abort-
indgreb for perioden 1995 til 2005.  
 
Patologiregisteret 
Landsregisteret for Patologi blev 
oprettet i 1997. Indtil da havde de 
enkelte patologiafdelinger registre-
ret deres diagnoser til de enkelte 
amters databaser ved brug af de sær-
lige koder for patoanatomiske diagno-
ser (SNOMED). Patologiregisteret er 
nu en væsentlig datakilde til det 
nationale cancerregister og vil også 
fremover kunne være en vigtig data-
kilde til et misdannelsesregister. 
Men det vil kræve, at data om patoa-
natomisk påviste misdannelser blandt 
aborter, dødfødte og døde i første 
leveår kan indberettes med specifik 
angivelse af ICD-10 kode, enten som 
tillægskode til en registrering af 
abort eller dødfødt på moderens CPR 
eller som selvstændig registrering på 
levendefødt, og senere dødt, barns 
CPR. Indtil 2006 har der været be-
grænsede muligheder for at indhente 
supplerende data fra Patologiregiste-
ret til en evt. opdatering af misdan-
nelsesstatistikken. 
 
Der anbefales et samarbejde med pato-
logi afdelinger mhp en fremtidig hen-
sigtsmæssig registreringspraksis. Det 
vil bla. kunne ske gennem en kontakt 
med registreringsudvalget ved Dansk 
Selskab for Patologisk Anatomi og 
Cytologi (DSPAC) og til forretnings-
udvalget for Patobanken, der forestår 
den primære indsamling af data, som 
går videre til Landsregisteret for 
Patologi.  
 
Aktuelt er det ikke muligt at kode 
pato-anatomiske diagnoser med andre 
koder end SNOMED, som er et klassifi-
kationssystem, der præciserer topo-
grafi (lokalisation), morfologi 
(strukturelle forandringer i væv, 
celler og subcellulære enheder), æti-
ologi (kausale faktorer knyttet til 
en sygdom) og sygdom. SNOMEDs koder 
for misdannelser er utilstrækkelige 
til en misdannelsesstatistik. Det 
anses ikke umiddelbart at være muligt 
at indføre ICD-10 kodning af misdan-
nelser på alle patologiafdelingerne, 
men der ville kunne etableres en sær-
lig registrering med brug af ICD-10 
på de patologiafdelinger, der i sær-
lig grad står for fosterdiagnostik. 
 
Der kan være fordele ved en centrali-
sering af fosterpatologiske undersø-
gelser, fx et center per region, og 
det ville være optimalt, hvis flere 
spontane og provokerede aborter blev 
undersøgt i sådanne centre, så diag-
nostikken af de mulige årsager til 
spontane aborter blev forbedret og 
indberetningen af patoanatomiske data 
om misdannelser blandt aborter blev 
mere fuldstændig. 
 
Cytogenetisk Centralregister 
Dansk Cytogenetisk Centralregister 
(DCCR) blev oprettet i 1968. Regi-
stret indeholder oplysninger om per-
soner, der siden 1960 har fået fore-
taget post- eller prænatal kromosom-
undersøgelse. Registret startede med 
håndsorterede hulkort og blev i 
70'erne overført til EDB.  
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Baggrunden for oprettelsen af regi-
steret var at skabe baggrund for en 
samlet oversigt over den cytogeneti-
ske service i Danmark og udviklingen 
i prænatal diagnostik med en belys-
ning af kromosomsygdommes forekomst, 
karakter og de mulige årsagsforhold. 
Registerets formål er blandt andet: 
• At yde bidrag til den genetiske 
rådgivning 
• At kunne fremskaffe data vedrø-
rende mortaliteten og udarbejde 
overlevelsesstatistikker for 
personer med forskellige former 
for kromosomabnormiteter 
• At kunne foretage undersøgelser 
af årstidsvariationer i fødsel 
af børn med forskellige kromo-
somafvigelser 
• At kunne foretage efterundersø-
gelser af personer med kromo-
somafvigelser 
• At danne grundlag for cytogene-
tisk forskning i det hele ta-
get. 
Der registreres årligt ca. 10.000 nye 
undersøgelser og den samlede data-
mængde er ca. 260.000 undersøgelser 
fordelt på ca. 2/3 prænatale og 1/3 
postnatale. 
 
Der publiceres årligt en statistik på 
registerets hjemmeside over indberet-
ningerne til registeret, der omfatter 
antal amnion- og placentaundersøgel-
ser, hvor der er diagnosticeret kro-
mosom- abnormitet fordelt efter indi-
kation for undersøgelsen og den fund-
ne abnormitet, antal provokerede 
aborter efter prænatale undersøgel-
ser, hvor der er diagnosticeret kro-
mosomabnormiteter fordelt efter mode-
rens alder og abortindikation og an-
tal provokerede aborter efter amnio-
nundersøgelser, hvor der er fundet 
forhøjet AFP, X-bundne sygdomme, au-
tosomal monogene sygdomme, dødt fo-
ster, abnormt fund ved ultralydsscan-
ning eller andet fordelt efter mode-
rens alder og abortindikation. 
 
For postnatale undersøgelser omfatter 
den årlige statistik en oversigt over 
Klinefelters syndrom, XXY syndrom, 
Turner syndrom, aneuploide eller uba-
lanceret autosoamle abnormiteter, 
trisomi G og 21 (Downs syndrom), tri-
somi E og 18 (Edwards syndrom), Tri-
somi D og 13 (Pataus syndrom), Cri du 
chat syndrom, translokationer, ring-
kromosomer og fragile kromosomer.  
Det er de enkelte cytogenetiske labo-
ratorier, der indberetter data om 
deres undersøgelser til centralregi-
steret. Data om forekomsten af kromo-
som anomalier må anses for at være 
meget fuldstændig og vil være grund-
læggende for opdateringen af misdan-
nelsesstatistikken og for en kommende 
reetablering af et misdannelsesregi-
ster.  
Data om kromosomanomalier vil ved 
ændringen af Fællesindholdet for ba-
sisregistrering af sygehuspatienter 
også være tilgængelige via Landspati-
entregisteret, såfremt reglerne om 
tillægskoder ved provokeret abort, 
spontan abort og dødfødsel bliver 
efterlevet.  
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Registreringen på lokale 
sygehuse
huse
Det er påpeget, at der blandt klini-
kere generelt er for ringe indsigt i 
kodning af misdannelser, og at en 
valid misdannelsesstatistik kræver 
større viden om betydningen af en 
korrekt og fuldstændig registrering i 
overensstemmelse med ICD-10s mulighe-
der for specificering. 
 
Det er også erfaringen, at der ofte 
er utilstrækkeligt kendskab til Fæl-
lesindholdets regler for indberetning 
til LPR, og det anbefales derfor, at 
der gennemføres undervisning og/eller 
forfattes en instruks i disse regler, 
især taget i betragtning at der fra 
2006 er nye muligheder for registre-
ring af prænatalt diagnosticerede 
misdannelser. 
  
Det foreslås, at der sker en løbende 
tilbagemelding til sygehusafdelinger-
ne om disse indberetninger, gerne i 
form af kvartalsvise oversigter over 
forekomsten og karakteren af misdan-
nelser i de enkelte regioner. Det 
forventes, at en sådan tilbagemelding 
vil øge motiveringen for en korrekt 
kodning og indberetning. 
  
Der er, som tidligere beskrevet, en 
vis usikkerhed ved klassifikationen 
af misdannelser ud fra ICD-10 koder-
ne. Det fremhæves, at uerfarne læger 
ofte vil vælge overordnede kategorier 
af misdannelser i stedet for en spe-
cifik kode, der definerer en given 
misdannelse præcist. Det er derfor 
fra pædiatrisk side foreslået at ind-
føre et system, der er afprøvet 
blandt andet i Australien, og hvor 
det ud fra diagrammer og tegninger er 
muligt at præcisere den foreliggende 
misdannelse og blive ”ført” til den 
korrekte ICD-10 kode. I en pilotfase 
kunne denne metode afprøves på ud-
valgte afdelinger. 
 
Primært anbefales det at styrke regi-
streringen ved at temaet tages op i 
de relevante speciallæge selskaber, 
specielt Gynækologi-obstetrik, Pædi-
atri og Patoanatomi-cytologi.  
 
 
I speciallægeuddannelsen kan der med 
fordel indgå et modul om regler og 
muligheder for præcis LPR registre-
ring, herunder grundlaget for at LPR 
data kan anvendes i overvågningen af 
sygdomsforekomst og være basis for 
forskningsprojekter.  
 
Derudover må der gennemføres instruk-
tion i kode- og registreringsreglerne 
på obstetriske og pædiatriske afde-
linger. Tilsvarende bør dialogen ud-
bygges med de patologiafdelinger, der 
forestår fosterundersøgelser og ob-
duktion af spædbørnsdødsfald, og der 
bør overvejes en centrering af fo-
sterundersøgelser til udvalgte pato-
logiafdelinger i regionerne.  
 
 
Risikoen for  uhensigtsmæssige regi-
strering som følge af, at kodningen 
på sygehusene i dag er præget af DRG 
kodning, er blevet fremhævet. Det 
økonomiske incitament for kodning af 
”dyre” sygehuskontakter er ugunstig 
for den faglige standard. Således kan 
koder for medfødt hjertesygdom måske 
kun dække over et åbentstående fora-
men ovale, der ikke er symptomgivende 
eller behandlingskrævende. 
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Sikring af datakvalitet 
I forbindelse med en høringsrunde 
blandt specialister af nærværende 
rapport blev det fra mange sider un-
derstreget, at data i et kommende 
misdannelsesregister skal evalueres 
af en person/personer med faglig kom-
petence inden for pædiatri, genetik, 
patologisk anatomi eller lignende. 
Det foreslås derfor som det er anført 
tidligere, at der tilknyttes en læge-
faglig konsulent til registeret, og 
at denne konsulent i samarbejde med 
personalet i afdeling for sundheds-
statistik validerer indberetningen 
til LPR enten halvårligt eller kvar-
talsvist. I funktionen bør der indgå 
et samarbejdet med en række relevante 
afdelinger mhp evaluering af anvende-
ligheden af reglerne for registrering 
(Fællesindholdet) og evt. revision af 
disse.  
Registerets datakvalitet bør, som det 
også er beskrevet tidligere, sikres 
gennem en tilbagemelding til de rele-
vante afdelinger om oplagte klassifi-
kations- og kodefejl, mangelfuld an-
vendelse af tillægskoder mm. Det kan 
overvejes at gennemføre en fortløben-
de tilbagemelding i form af elektro-
niske nyhedsbreve. 
 
Det blev bl.a. anbefalet, at regi-
streringer af ultralydsfund sammen-
lignes med patologifund, og at der 
gennemføres en validering af regi-
streringen af multiple misdannelser.  
 
En stor del af opdateringen af et 
misdannelsesregister kan ske elektro-
nisk, der kan opstilles flowcharts 
tilsvarende rutinen i det regionale 
misdannelsesregister i Fyns Amt (EUO-
ROCAT). Derved kan sygehuskontakter 
pga. misdannelser mm følges igennem 
det første leveår og de indberettede 
koder kan valideres. I en vis andel 
af tilfældene skal journalmateriale 
mm gennemgås manuelt. I Fyns Amt gen-
nemgås ca. 10% af tilfældene af fag-
ligt kompetent person. 
 
Data om ekspositioner i gravi-
diteten 
I det tidligere danske Misdannelses-
register 1983-1994 indgik der oplys-
ninger om risikofaktorer for udvik-
lingen af misdannelser, dvs. oplys-
ninger om faders eksposition før gra-
viditeten og moders under gravidite-
ten, inklusive oplysninger om ar-
bejdsmiljø og branchetilknytning. 
Disse oplysninger var obligatoriske 
på  blanketanmeldelsen af sene spon-
tane aborter og fødte med misdannel-
ser og blev suppleret med data på 
fødselsanmeldelsen. I et kommende 
misdannelsesregister vil sådanne data 
kunne indhentes fra Danmarks Stati-
stik ved en direkte samkøring  af 
registeret med fx erhvervs-(branche-) 
registre eller andre registre. 
 
Publikation af misdannelses-
statistik  
Det anbefales, at der årligt publice-
res en statistik om den samlede fore-
komst af misdannelser med gennemgang 
af udviklingen i de kategorier af 
misdannelser, som bliver indberettet 
til International Clearing House for 
Birth Defects Monitoring Systems. Det 
kan også overvejes at harmonisere 
denne statistik med EUROCATs  publi-
kationspraksis, dvs. oversigt over 
regionale misdannelseser. Inden for 
EUROCAT samarbejdet er der for nyligt 
etableret nye undergrupper af misdan-
nelser, der skal indberettes og som 
er klinisk relevante og veldefinere-
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de, listen findes på: 
http;//www.eurocat.ulster.ac.uk/pubdata/P
ublications.html. 
 
Statistikken anbefales udgivet som 
led i Sundhedsstyrelsens elektroniske 
publikationer og data kan derudover 
være tilgængelige i oversigtstabeller 
(eller krypterede data) tilsvarende 
anden vitalstatistik.  
 
Ud over en årlig misdannelsesstati-
stik kan der være behov for kvartals-
vise eller halvårlige opgørelser af 
udvalgte misdannelser. Dette har væ-
ret rutinen inden for det internatio-
nale Clearinghouse’s marbejde.  
 
Udgifterne ved en optimeret 
overvågning 
Der er ikke foretaget en egentlig 
sundhedsøkonomisk analyse, men blot 
et overslag over hvilke ekstra udgif-
ter gennemførelsen af forslaget til 
optimering af misdannelsesovervågnin-
gen i Danmark vil medføre.  
 
I de først par år efter implemente-
ring vil indsatsen for at forbedre 
rapportering af medfødte misdannelser 
til LPR medføre omkostninger i form 
af informationsmaterialer, deltagelse 
i danske videnskabelige møder samt 
arrangement af workshops på sygehus-
afdelinger. Omkostninger ved dette 
tiltag vil svare til en halvtidsmed-
arbejder, som ikke nødvendigvis er 
specialist. 
 
Det foreslås at misdannelsesregiste-
ret permanent tilknyttes en specia-
list med kompetence indenfor pædiat-
ri, neonatologi, embryologi og pato-
logi og at denne specialist er cen-
tral i udarbejdelsen af den årlige 
afrapportering fra registeret. Det 
anslås, at konsulentens opgaver vil 
svare til 15 timer om ugen. 
Fraset de to ovenstående ekstra om-
kostninger vurderes det at etablerin-
gen af registeret, forudsat at dette 
opbygges i Sundhedsstyrelsen og med 
de datakilder der er beskrevet i den-
ne rapport, vil kunne gennemføres 
uden yderligere faste udgifter.  
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Internationalt samarbejde 
Det anbefales, at Danmark igen bliver 
fuldt medlem af Clearing House, og at 
der mindst halvårligt indberettes 
data om de misdannelseskategorier, 
der indgår i Clearinghouse’s 
internationale overvågning. 
Endvidere bør registeret deltage i 
EU's peristat gruppe. Samarbejdet med 
tilsvarende registre i de andre nor-
diske lande er etableret i NOMESCO 
samarbejdet og vil yderligere blive 
styrket gennem et internationalt en-
gagement.  
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Den aktuelle misdannelsesstatistik
Lægers pligt til at blanketanmelde 
medfødte misdannelser ophørte som 
beskrevet den 1. januar 1995. Siden 
da er misdannelsesstatistikken opda-
teret ud fra Landspatientregisteret 
(LPR) og enkelte data er publiceret i 
Medicinsk Fødselsstatistik. Der ud-
trækkes data om sygehuskontakter i 
første leveår, hvor aktionsdiagnosen 
har været en misdannelse eller en 
kromosomanomali, dvs. aktionsdiagno-
ser inden for ICD-10 koderne Q00-Q99. 
En beskrivelse af  Misdannelsesregi-
steret findes på: 
www.sst.dk/informatik_og_sundhedsdata
. 
 
Det fremgår her, at registeret inde-
holder oplysninger om levendefødte, 
dødfødte og sene aborter samt om fød-
sel og forældre. Det fremgår ikke 
klart, at de data, der aktuelt er 
tilgængelige i Sundhedsstyrelsen ale-
ne er baseret på udtræk fra LPR om 
sygehuskontakter i første leveår, 
hvor aktionsdiagnose eller medvirken-
de diagnose har været inden for ICD-
10 koderne Q00-Q99.   
 
På dette grundlag rummede publikatio-
nen, Fødselsregisteret 2002, udgivet 
i 2003,  
http://www.sst.dk/publ/tidsskrifter/n
yetal/pdf/2003/19_03.pdf., to tabel-
ler med dels antallet af udvalgte 
misdannelser dels antallet af alle 
medfødte misdannelser blandt levende-
fødte i 2002 grupperet i overordnede 
kategorier. Tilsvarende var der i Nye 
tal for Sundhedsstyrelsen; Fødselsre-
gisteret 1997-2001, publiceret i 
2003, kun medtaget det overordnede 
antal medfødte misdannelser blandt 
levendefødte i den samlede periode, 
opdelt på organsystemer og ikke på 
specifikke misdannelser. 
 
I statistikken indgår der ikke data 
om prænatalt påviste misdannelser 
eller kromosomanomalier, som har ført 
til afbrydelse af graviditeten, dvs. 
der er ikke publiceret data baseret 
på abnorme fund ved  ultralydsscan-
ninger eller cytogenetiske undersø-
gelser eller fra patologiafdelinger.  
 
Statistikken omfatter heller ikke 
dødfødte med misdannelser eller døds-
fald i første leveår, hvor dødsårsa-
gen har været misdannelse.  
 
Vi har i det følgende beskrevet  ud-
viklingen i hjertemisdannelser i Dan-
mark ud fra en gennemgang af data i 
Landspatientregisteret og vurderet, 
hvorvidt disse data alene er til-
strækkelige til at følge udviklingen 
i misdannelser. 
 
Som det vil fremgå, er det vores vur-
dering, at der vil kunne drages ukor-
rekte konklusioner om forekomsten og 
karakteren af misdannelser, in casu 
hjertemisdannelser, såfremt misdan-
nelsesstatistikken alene indeholder 
data om sygehuskontakter blandt le-
vendefødte.  
 
Den aktuelle statistik beskriver ikke 
incidens, dvs. nyopståede tilfælde af 
misdannelser blandt alle gravidite-
ter, dvs. inklusive misdannelser 
blandt spontane og provokerede abor-
ter og dødfødte. Det er derfor ikke 
muligt at følge udviklingen og erken-
de ophobninger af misdannelser og en 
mulig eksposition for særlige terato-
gener. Fostre med misdannelser eller 
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kromosom anomalier bliver i stigende 
omfang aborteret i takt med, at den 
prænatale screening for misdannelser 
udvides og de diagnostiske metoder 
forbedres. 
 
En anden betænkelighed ved den aktu-
elle misdannelsesstatistik er, at der 
hidtil på Sundhedsstyrelsens hjemme-
side kun er publiceret antal af børn, 
der har haft sygehuskontakter i før-
ste leveår ud fra overordnede katego-
rier af misdannelseskoder eller antal 
af tre forskellige typer af misdan-
nelser, neuralrørsdefekter, læbe- og 
ganespalte og Downs syndrom. En hen-
sigtsmæssig statistik bør mindst rum-
me data om de specifikke misdannelser 
og kromosom anomalier, som af andre 
lande indberettes til Internationalt 
Clearinghouse for Birth Defects til 
overvågning af teratogener. 
Evaluering af statistik om hjertemisdannelser ba-
seret på  
dataudtræk fra landspatientregisteret
En opdatering af misdannelsesstati-
stikken ud fra LPRs data om sygehus-
kontakter i første leveår pga misdan-
nelser og kromosomanomalier  har na-
turligvis haft en række fordele. For 
det første er det muligt at generere 
dagsaktuelle data om forekomsten af 
misdannelser blandt levendefødte. 
Men, som beskrevet, er der også en 
række svagheder forbundet hermed. 
Disse belyses ved en gennemgang af 
udviklingen i den samlede forekomst 
af hjertemisdannelser og udviklingen 
inden for specifikke, svære hjerte-
misdannelser i perioden 1983-2004, 
når data kun inkluderer registrerin-
ger i LPR. 
 
Analyserne er gennemført af stud.med. 
Thomas Stig Hermansen som led i en 
OSVAL II opgave på lægestudiet (Her-
mansen, 2005). 
 
Materiale og metode 
Data omfattede udtræk fra LPR om alle 
sygehuskontakter blandt 0-årige, hvor 
aktionsdiagnosen har været hjerte- og 
arteriemisdannelser, i perioden 1983 
til 2004. 
 
Udviklingen blev beskrevet i rater, 
dvs. antal forskellige børn, der er 
registreret med en syge-huskontakt 
pga. hjerte- arteriemisdannelse pr. 
1.000 levendefødte. Der blev beregnet 
rater for alle hjerte- og arteriemis-
dannelser samlet og for medfødte mis-
dannelser af hjertekamre, Steno-
Fallots tetralogi, misdannelser af 
pulmonal- og triskupidalklapper, af 
aorta- og mitralklapper, hypoplasi af 
ventre hjertekammer, hjertemisdannel-
ser uden specifikation af misdannel-
sestypen og for alle øvrige hjerte-
misdannelser. 
 
Diagnosetidspunkt , dvs. første ind-
læggelse for pågældende misdannelse, 
blev beskrevet  og opdelt på første 
leveuge, resten af første levemåned, 
2.-5 levemåned  og resten af første 
leveår. 
 Appendiks 2 viser en oversigt over 
dataudtrækket. 
 
Resultater 
Undersøgelsen viste, at den i LPR 
registrerede forekomst af hjerte- og 
arteriemisdannelser samlet er øget 
fra gennemsnitligt 5 per 1000 leven-
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defødte i perioden 1983-1993 til knap 
8 per 1000 levendefødte i perioden 
1994-2004.  
 
En del af stigningen kan forklares 
ved, at det fra 1994 har været obli-
gatorisk at indberette alle typer af 
sygehuskontakter til LPR, dvs. både 
indlagte, ambulante og skadestuepati-
enter. Såfremt en mængde af børn med 
medfødte hjertemisdannelser kun har 
ambulant kontakt til sygehusvæsenet, 
vil ændringerne i indberetningen til 
LPR kunne forklare den påviste stig-
ning. 
 
Men undersøgelsen fandt, at der var 
en tilsvarende stigning i forekomsten 
af alvorlige hjertemisdannelser, som 
alle vil medføre en indlæggelse, dvs. 
de ville være registrerede i LPR både 
før og efter 1994. Der var fx en 
stigning i forekomsten af Fallots 
tetralogi fra 0,1 pr. 1000 levende-
fødte børn i1983-1994 til 0,3 pr. 
1000 levendefødte i 1994-2004. 
 
Udviklingen i hypoplasia ventriculi 
cordis (mangelfuld udvikling af ven-
stre hjertekammer) har ikke kunnet 
vurderes, idet denne diagnose ikke 
kan udskilles specifikt i ICD-8 klas-
sifikationen, der blev anvendt indtil 
1994. 
 
Diagnosetidspunktet var inden for den 
første leve-uge for knap 33% af hjer-
temisdannelser, og 20% yderligere var 
registreret i resten af første leve-
måned, dvs. knap halvdelen havde haft 
sygehuskontakt i første levemåned. 
Hver sjette misdannelse havde først 
medført en sygehuskontakt efter 6 
måneders alderen. 
Diskussion 
En sandsynlig forklaring på den regi-
strerede stigning i forekomsten af de 
specifikke hjertemisdannelser er, at 
klassifikationssystemet ved skiftet i 
1994 fra ICD-8 til ICD-10 giver mu-
lighed for at angive langt mere spe-
cificerede koder end det var muligt i 
ICD-8. Det er derved muligt at angive 
en præcis diagnose for en række 
hjertemisdannelser frem for at kode 
dem som ”uspecificeret”. Det 
bekræftes af, at 50% af 
sygehuskontakterne i perioden 1983-
1993 var kodet med ”andre typer og 
uden specifikation” mod kun ca. 10% i 
perioden 1994-2004.  
Men mulighederne for en mere eksakt 
angivelse af typen af hjertemisdan-
nelse forklarer ikke stigningen i den 
samlede forekomst af hjerte- og kar-
sygdomme. Det er  sandsynligt, at 
forbedret diagnostik, bla. ekkocar-
diografi, har medført, at også mindre 
defekter i hjerteskillevæggene kan 
diagnosticeres i de første levedøgn – 
og at en række i sig selv fysiologi-
ske tilstande, som persisterende duc-
tus arteriosus, i første levedage nu 
indgår i statistikken. Stigningen i 
forekomsten af meget for tidligt fød-
te børn, som overlever fødslen, vil i 
sig selv medføre en stigning i fore-
komsten af persisterende ductus arte-
riosus. 
Registreringen af hjertemisdannelser 
kan ikke baseres på operationskoder, 
idet kun ca. halvdelen af børn med 
hjertesygdomme gennemgår operation 
eller kateterindgreb (Garne, 2004). 
 
Udviklingen i den sande forekomst af 
hjertemisdannelser, dvs. alle sådanne 
misdannelser blandt alle gravidite-
ter, kan ikke vurderes ud fra LPR 
data alene. Med forbedret prænatal 
diagnostik vil svære hjertemisdannel-
ser blive diagnosticeret i slutningen 
af andet trimester og vil som oftest 
føre til en abort. Aktuelt kan data 
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om disse aborter ikke identificeres i 
LPR.  
 
Konklusion 
Studiet af LPRs data om hjerte- og 
karmisdannelser i den 22-årige perio-
de fra 1983 til 2004 påpeger, at det 
ikke er hensigtsmæssigt alene at op-
datere misdannelsesstatistikken ud 
fra udtræk fra LPR, især ikke på 
overordnede kategorier af misdannel-
ser, og at analyser af udviklingsten-
denser på disse data kan føre til 
fejlagtige konklusioner. 
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Historisk gennemgang af misdannelsesregistrering i 
Danmark
De danske sundhedsmyndigheder har i 
mere end tohundrede år haft tradition 
for at indsamle oplysninger om mis-
dannelser, i starten med henblik på 
at kunne iværksætte særlige tiltag 
over for vanskabte børn og siden for 
at kunne overvåge en ophobning af 
misdannelser og dermed forebygge  
specifikke risikofaktorer. I det føl-
gende gennemgås praksis for registre-
ring af misdannelser i Danmark i gen-
nem de sidste århundreder 
 
Jordemødres anmeldelsespligt 
Jordemødre fik allerede i 1797 pligt 
til særskilt at anmelde vanskabte 
børn til de lokale sundhedsmyndighe-
derne, dvs. kredslægen. Det gjaldt 
indtil midten af 1800-tallet, hvor 
der blev indført anmeldelsespligt af 
fødsler til Sundhedsstyrelsen og mu-
lighed for at anføre oplysninger om 
evt. forekomst af misdannelser på 
fødselsanmeldelsen. Oplysningerne om 
misdannelser blev samlet i Sundheds-
styrelsen, men blev ikke systematisk 
gennemgået og blev ikke rapporteret 
selvstændigt.  
 
Oplysningerne om fødsler og misdan-
nelser blev fra 1868 til 1969 samlet 
publiceret i ”Medicinalberetning for 
Kongeriget Danmark”. Beretningen blev 
udgivet hvert andet år frem til 1952 
og årligt i perioden 1953 til 1969. 
Den rummede kun begrænsede oplysnin-
ger om misdannelser, men i perioder 
var der dog en systematisk rapporte-
ring af særlige misdannelser fx af 
forekomsten af læbe- og ganespalte. 
 
I 1963 blev der igen indført en sær-
skilt blanketanmeldelse af misdannel-
ser, der var diagnosticeret ved føds-
len. Anmeldelsespligten gjaldt for 
jordemødre, som via kredslægen ind-
sendte blanketten til Sundhedsstyrel-
sen. Blanketten rummede oplysninger 
om mor og barn (fødselsdag, moders 
navn og adresse) og en beskrivelse af 
misdannelsen eller misdannelserne. 
Men blanketten omfattede ikke en kon-
kret vejledning til jordemoderen om 
de misdannelser, der skulle registre-
res, og i en senere evaluering blev 
indberetningen vurderet som mangel-
fuld,  
usystematisk og ikke velegnet til 
overvågning af forekomsten af misdan-
nelser (Howitz & Knudsen 1982). Der 
var fx ikke mulighed for at illustre-
re misdannelsernes lokalisation og 
type ved hjælp af diagrammer.  
 
I 1968 blev det pålagt jordemødrene 
fremover at indsende en specificeret 
fødselsanmeldelse til Sundhedsstyrel-
sen for hvert barn, der blev født i 
Danmark. Fødselsanmeldelsens forside 
rummede en række oplysninger om mo-
der, barn og fødslen (moderens alder 
og ægteskabelig status, fødselssted, 
bosted; barnets tilstand, leven-
de/dødfødt, køn, gestationsalder, 
fødselsvægt og tvillingefødsel; føds-
lens forløb, komplikationer og ind-
greb). På fødselsanmeldelsens bagside 
var der mulighed for at rapportere 
misdannelser i overensstemmelse med 
WHOs sygdomsklassifikation, 8. revi-
sion (ICD8). Indberetningerne af mis-
dannelser blev løbende gennemgået og 
Sundhedsstyrelsen rundsendte måned-
ligt et internt notat med en kortfat-
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tet misdannelsesstatistik. Desuden 
indgik der fra 1970 data om misdan-
nelser i ”Medicinsk Fødselsstati-
stik”, som blev udgivet hvert andet 
år af Sundhedsstyrelsen.  
 
Det danske Medicinske Fødselsregister 
blev først oprettet i 1973. Registe-
ret har siden rummet data om alle 
dødfødte og levendefødte. Indtil 2004 
var grænsen mellem abort og dødfødsel 
28. svangerskabsuge, men er nu ændret 
til fuldendte 22. svangerskabsuger. 
Fødselsregisteret var indtil 1994 
alene baseret på jordemødrenes blan-
ketanmeldelser, men fra 1995 ajourfø-
res registeret først og fremmest ud 
fra data i Landspatientregisteret 
suppleret med blanketanmeldelser af 
de få hjemmefødsler og indberetninger 
om dødfødsler.  
 
I perioden 1973-1982 rummede Fødsels-
registeret også data om misdannelser, 
baseret på jordemødrenes indberetnin-
ger på bagsiden af fødselsanmeldelsen 
suppleret med data om misdannelser 
blandt dødfødte og døde i første le-
veår.  For levendefødte omfattede 
indberetningen kun de misdannelser, 
der umiddelbart var diagnosticeret 
ved fødslen, mens misdannelser, der 
blev diagnosticeret senere, eller som 
blev beskrevet nærmere ved en speci-
allægeundersøgelse, ikke blev medta-
get i registreringen. Misdannelses-
statistikken omfattede derfor ikke 
den samlede forekomst af misdannel-
ser, som blev diagnosticeret i første 
leveår og en evaluering påviste, at 
de indberettede diagnoser ikke var 
ikke tilstrækkelig nøjagtige. 
 
Etableringen af et Misdannel-
sesregister 
Under indtryk af et stigende behov 
for en mere effektiv overvågning af 
misdannelser nedsatte Sundhedsstyrel-
sen i 1976 en arbejdsgruppe med det 
kommissorium at vurdere mulighederne 
for en mere formaliseret anmeldelse 
og registrering af medfødte misdan-
nelser samt at komme med konkrete 
forslag til at iværksætte en sådan 
registrering. Forud herfor havde 
Sundhedsstyrelsen i en begrænset pe-
riode, 1.4.1974 til 31.3.1976, anmo-
det alle landets børneafdelinger, 
fødeafdelinger, øjen- og øre-, næse- 
og, halsafdelinger samt kirurgiske 
afdelinger med mere end 100 årlige 
fødsler om at anmelde misdannelser 
blandt børn i alderen 0-7 år, som var 
behandlet på pågældende afdelinger. 
Der blev i en efterfølgende evalue-
ring påvist en række mangler ved det-
te anmeldelsessystem, idet det ikke 
omfattede alle misdannelser, som var 
indberettet via fødselsanmeldelsen, 
og yderligere var der betydelige for-
skelle i registreringsomfanget de 
enkelte sygehusafdelinger imellem. 
  
I en beskrivelse af medfødte misdan-
nelser i Fyns amt i perioden 1972-
1976 blev der benyttet en række for-
skellige datakilder og deres dæk-
ningsgrad blev sammenlignet (Olsen 
1982). Sygehusjournaler rummede de 
mest komplette data om misdannelser 
diagnosticeret inden for det første 
leveår, mens fødselsattesten som ene-
ste datakilde ville medføre en bety-
delig underrapportering. Undersøgel-
sen påviste blandt andet, at 25% af 
læbeganespalter ikke var anførte på  
fødselsanmeldelsen, selvom denne mis-
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dannelse er synlig ved fødslen. Til-
svarende var der i internationale 
studier blevet påvist en underregi-
strering af misdannelser, hvis mis-
dannelsesstatistik alene blev baseret 
på fødselsanmeldelser (Christensen & 
Knudsen 1998).  
 
Sundhedsstyrelsens arbejdsgruppe ved-
rørende etableringen af et misdannel-
sesregister færdiggjorde sin rapport 
i 1979. I den indgik resultaterne af 
ovenstående evalueringer af modeller 
for misdannelsesregistrering. Rappor-
ten fremlagde en model for et fremti-
digt landsdækkende misdannelsesregi-
ster, som bestod af to delfunktioner; 
dels en varslingsfunktion dels en 
funktion, som gav mulighed for epide-
miologiske analyser af sammenhænge 
mellem risikofaktorer og misdannel-
sesforekomsten. Varslingsfunktionen 
skulle umiddelbart kunne varetage en 
overvågning af ophobninger af misdan-
nelser eller forekomst af nye typer 
misdannelser. Det ville kunne vareta-
ges ved, at udvalgte misdannelser 
altid skulle anføres på fødselsanmel-
delsen og ved en screening for mis-
dannelser ved den obligatoriske 5-
måneders undersøgelse hos egen læge.  
 
Den epidemiologiske funktion ville 
derimod kræve, at der blev etableret 
et regulært misdannelsesregister i 
Sundhedsstyrelsen. Arbejdsgruppen 
anbefalede, at dette register først 
og fremmest blev opdateret ud fra 
patientregistrering på sygehusene.  
Det nationale Landspatientregisteret 
(LPR) var blevet etableret i 1977 og 
var landsdækkende fra 1978. Der ville 
således være mulighed for fremover at 
ajourføre et misdannelsesregister ud 
fra LPR. Arbejdsgruppen anbefalede 
yderligere, at et fremtidigt misdan-
nelsesregister også skulle rumme data 
om misdannelser blandt dødfødte, ba-
seret på oplysninger på fødselsanmel-
delsen, og blandt døde i første leve-
år ud fra Dødsårsagsregisterets data. 
Det blev også anbefalet at indhente 
data fra patologiafdelinger, særfor-
sorgen samt de cytogenetiske special-
laboratorier med henblik på at sikre 
fuldstændige data om misdannelsesfo-
rekomsten, inklusive kromosomale af-
vigelser, både blandt sene aborter, 
dødfødte og levendefødte. I lighed 
med de andre nationale registre skul-
le data vedrørende levendefødte regi-
streres på barnets CPR-nummer og død-
fødte og aborter på moderens CPR-
nummer.  
 
Der var i slutningen af 1970erne 
igangsat en række studier af de muli-
ge sammenhænge mellem arbejdsmiljø, 
teratogene faktorer og misdannelser, 
og der var stor interesse for at få 
adgang til valide data om misdannel-
ser i Danmark (Schaumburg 1986; 
Schaumburg & Molsted 1989). (Melnick 
et al. 1980). I 1981 bevilligede Ar-
bejdsmiljøfonden derfor budget til 
etablering og vedligeholdelse i en 
toårig periode af  et landsdækkende 
register for misdannelser. Projektet 
byggede dels på de anbefalinger, som 
var fremsat af arbejdsgruppes rapport 
i 1979, dels på den udvikling, der 
samtidigt havde fundet sted inden for 
arbejdsmiljøforskningen. 
 
Forinden registeret blev etableret 
blev der gennemført en vurdering af 
en blanketanmeldelse i udvalgte regi-
oner: Frederiksborg, Nordjylland og 
Ringkøbing Amter, og anmeldelsesprak-
sis blev derefter tilrettet. Det 
landsdækkende misdannelsesregisteret 
blev oprettet den 1. januar 1983. Da 
Arbejdsmiljøfondets økonomiske finan-
siering udløb pr.1 juli 1985, overtog 
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Sundhedsstyrelsen de økonomiske for-
pligtigelser.  
 
Misdannelsesregisteret 1983-
1994 
I forhold til den tidligere registre-
ring af misdannelser var anmeldelses-
pligten lagt på læger, både hospi-
talslæger, læger i institutioner og 
praktiserende læger, som kommer i 
kontakt med et barn med en medfødt 
misdannelse. Anmeldelsespligten blev 
udstrakt til barnets første leveår og 
omfattede også spontane aborter efter 
15. svangerskabsuge, alle dødfødsler 
med misdannelser og døde inden for 
det første leveår, hvor der som døds-
årsag var angivet en misdannelse.  
 
Provokerede aborter skulle indtil 
1995 indberettes til Sundhedsstyrel-
sen på et særligt skema, og der skul-
le angives grundlaget for abortind-
greb, dvs. i tilfælde af abort på 
eugenisk indikation, dvs. efter præ-
natal diagnostik, skulle der angives 
det specifikke prænatale fund. Abort-
anmeldelserne rummede således ideelt 
data om prænatalt diagnosticerede 
fosterskader.  
 
Datakilderne 
Misdannelserne og de sene spontane 
aborter og provokerede aborter blev 
indberettet på en særlig blanket, som 
blev sendt direkte til Sundhedssty-
relsen. Blanketanmeldelsen gav mulig-
hed for en detaljeret tekstbeskrivel-
se og rummede et diagram (tegning af 
et spædbarn og af udvalgte legemsde-
le), hvorpå misdannelserne kunne an-
føres. Blanketten rummede desuden 
oplysninger om svangerskabslængde, 
fødselsvægt, længde, om barnet var 
levende eller dødfødt, kranieomfang 
og om evt. risikofaktorer under gra-
viditeten, eksempelvis medicinfor-
brug, infektiøse sygdomme og røntgen-
stråling. På bagsiden af blanketten 
var plads til en grundig beskrivelse 
af forældrenes arbejdsmiljø. For fa-
deren inkluderede det oplysning om 
beskæftigelse og arbejdsmiljømæssige 
risikofaktorer i de sidste to måneder 
før konceptionstidspunktet, for mode-
ren beskæftigelsen og udsættelsen for 
risikofaktorer i det første tri-
mester. Desuden skulle der udfyldes 
oplysninger om evt. skifteholdsarbej-
de og ændring af arbejdsplads.  
 
For at kunne anvende informationen om 
forældrenes arbejdsmæssige beskæfti-
gelse ændrede man i april 1982 fød-
selsanmeldelsen, så denne også inde-
holdt data om forældrenes branchetil-
knytning. Det blev derved muligt at 
vurdere forekomsten af misdannelser i 
relation til forældrenes arbejdstil-
hørsforhold ud fra en samkøring af 
data i Misdannelsesregisteret og Me-
dicinsk Fødselsregister (Christensen 
& Knudsen 1998).  
Jordemødrene skulle stadig anføre de 
af dem observerede misdannelser på 
fødselsanmeldelsen. Sundhedsstyrelsen 
foretog løbende kontrol af blanketan-
meldte indberetninger af misdannelser 
i forhold til jordemødrenes angivelse 
af misdannelser på fødselsattesten og 
indhentede, såfremt der var uoverens-
stemmelser, supplerende oplysninger 
fra fødsels- og andre hospitalsafde-
linger. Der blev fx i 1986 i 320 til-
fælde konstateret uoverensstemmelse 
mellem Fødsels- og Misdannelsesregi-
streret, og en henvendelse til syge-
husene medførte i halvdelen af til-
fældene en forsinket anmeldelse til 
Misdannelsesregisteret (1988b).  Den 
rutinemæssige kontrol af blanketan-
meldelserne i forhold til fødselsan-
meldelserne kunne således øge regi-
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sterets dækningsgrad og pålidelighe-
den af registerets oplysninger.  
 
Det var derimod ikke en rutine ved 
den årlige opdatering af Misdannel-
sesregisteret at inddrage data fra 
Landspatientregisteret (LPR) eller at 
kontrollere de blanketanmeldte oplys-
ninger over for LPR. Som det vil 
fremgå af det følgende ville registe-
rets dækningsgrad være blevet for-
øget, hvis der fra starten, dvs. fra 
1983 og frem, var indgået data i LPR 
om sygehusindlæggelser i det første 
leveår pga. misdannelser. 
 
Misdannelsesregisteret inkluderede 
dødsfald i første leveår, hvor en 
misdannelse enten var den tilgrund-
liggende eller medvirkende dødsårsag. 
Data om disse dødsfald blev indhentet 
fra Dødsårsagsregisteret. Dette regi-
ster blev som oftest først opdateret 
med års forsinkelse, og en aktuel 
misdannelsesovervågning kunne derfor 
ikke omfatte data om dødsfald i før-
ste leveår.  
 
Arbejdsgruppen vedrørende etablerin-
gen af et misdannelsesregister havde 
anbefalet at et kommende misdannel-
sesregister også skulle omfatte data 
fra cytogenetiske laboratorier, dvs. 
oplysninger om kromosom anomalier, og 
at der skulle indhentes særskilte 
oplysninger fra patologiske institut-
ter og særforsorgen. Det blev aldrig 
rutine, selvom fx registerforskrif-
terne for Cytogenetisk Centralregi-
ster muliggjorde en samkøring med 
Sundhedsstyrelsens registre. 
 
Praksis for opdateringen af  
Misdannelsesregisteret 
Misdannelsesregisteret var placeret i 
Sundhedsstyrelsens Medicinalstatisti-
ske afdeling og havde i starten til-
knyttet en daglig leder, som var so-
ciolog, en speciallæge i pædiatri som 
konsulent og et kodepersonale, der i 
samråd med konsulenten forestod 
ajourføringen af registeret. Basis 
herfor var først og fremmest blanket-
anmeldelserne, som rummede en detal-
jeret beskrivelse af misdannelsernes 
lokalisation og art. 
 
Kodepersonalet varetog kontrollen af 
blanketanmeldelserne i forhold til 
fødselsanmeldelser og indhentede data 
om dødfødte og dødsfald i første le-
veår fra henholdsvis Fødselsregiste-
ret og Dødsårsagsregisteret. 
 
Misdannelserne blev klassificeret og 
kodet i overensstemmelse med en kode-
manual, der var baseret på ICD8, men 
udbygget ud fra en svensk model og 
det internationale samarbejde om mis-
dannelsesovervågning, International 
Clearinghouse for Birth Defects  Mo-
nitoring Systems.  
 
Klassifikationen af misdannelserne 
omfattede i modsætning til ICD8 mu-
lighed for at angive lateralitet og 
bilateralitet og rummede derudover en 
lang række mere specificerede koder 
end ICD8. Dertil kom, at klassifika-
tionen eller kodemanualen blev opda-
teret af læger, som fra 1983 til 
slutningen af 1980erne var tilknyttet 
til registeret som konsulenter, og 
som havde forskellig faglig kompeten-
ce. Kodningen vandt ikke i simplici-
tet ved disse løbende ændringer og 
mulighederne for fejlkodning var re-
lativt store. Kodepersonalet gennem-
førte i det store og hele selvstæn-
digt klassifikationen og kodningen.
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Anmeldelsespraksis i Danmark 1983 - 1994 
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Anmeldelsesblanket 
Læge diagnosticerer misdan-
nelse ved fødsel eller ved 
lægekontakt i barnets 1. 
leveår. Alle spontane abor-
ter registreres efter 15. 
uge. 
Dødsårsagsregiste-
ret 
Medicinsk Fødsels Register 
(MFR) 
Er koblet til CPR-registeret 
og indeholder komplette 
identifikationsoplysninger. 
Data sammenlignes med MR 
Dødfødte registreres med mo-
ders CPR nr. og fødselsdato.
Fødselsanmeldelse 
Jordemødre anmelder mis-
dannelser. Anvendes som 
supplement til oplysninger 
på anmeldelsesblanketten  
og er nødvendig ved hjem-
mefødsler
Misdannelsesregisteret 
(Sundhedsstyrelsen) 
Kodning efter særlig klassifikationssystem 
Landsdækkende registrering fra 1984. 
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Registrets komplethed
Der er gennemført enkelte validerin-
ger af Misdannelsesregisterets kom-
plethed.  
 
Et eksempel er en evaluering af data 
i registeret om læbe- og ganespalte 
for perioden 1983 til 1987 sammen-
holdt med data i det landsdækkende 
læbe- og ganespalteregister, som er 
placeret på taleinstituttet. Det blev 
konstateret, at dækningsgraden i 
Sundhedsstyrelsens register havde 
været konstant i den femårige perio-
de, og at godt og vel 90% af alle 
kendte tilfælde af læbe- og ganespal-
te var registreret i Misdannelsesre-
gisteret med identiske diagnoser til 
registreringen i Læbe- og ganespalte-
registeret (Christensen 1992).  
 
Derimod påviste en intern validitets-
undersøgelse baseret på en sammenlig-
ning af data i Misdannelsesregisteret 
1989 og data i LPR om sygehuskontak-
ter pga. misdannelser blandt 0-årige 
børn i 1989, at der var registreret 
knap 1000 flere børn i LPR end i Mis-
dannelsesregisteret (Birthe Wichmann, 
Sundhedsstyrelsen, personlig kommuni-
kation). 
  
Data fra en tilsvarende undersøgelse 
indgik i Sundhedsstyrelsens publika-
tion om aborter og misdannelser i 
1992 og 1993 (Bache & Garne 2002). 
Der var indberettet væsentligt færre 
misdannelser til Misdannelsesregiste-
ret, end der var registeret i LPR. 
Samlet var 2.958 forskellige børn 
under 1 år i 1993 blevet hospitalsbe-
handlet for en eller flere misdannel-
ser. Samme år havde Misdannelsesregi-
steret kun modtaget 645 anmeldelser 
om  dødfødte og levendefødte med mis-
dannelser, dvs. færre end hver fjerde 
misdannelse, som havde medført en 
sygehuskontakt var blevet blanketan-
meldt til registeret. Det var især 
misdannelser, der blev diagnosticeret 
et stykke tid efter fødslen f.eks. 
hjertekredsløbs og stofskifte lidel-
ser, som ikke var blanketanmeldt til 
registeret, mens misdannelser i eks-
tremiteter og ansigt oftere kunne 
findes i begge registre (Bache & Gar-
ne 2002).  
 
I statistik om misdannelser 1992 og 
1993 blev data i Misdannelsesregiste-
ret sammenholdt med data i Landspati-
entregisteret og blev suppleret med 
dataudtræk fra Abortregisteret om 
provokerede aborter på eugenisk indi-
kation. Der blev tillige indhentet 
oplysninger fra Cytogenetisk Central-
register for dermed at give en samlet 
vurdering af forekomsten af foster-
skader og medfødte misdannelser. Mis-
dannelsesforekomsten blev således 
beregnet på basis af det samlede an-
tal graviditeter i en etårig periode.  
 
Ud fra en samlet vurdering af de sto-
re mangler i blanketanmeldelsen og 
med henblik på en fremtidig elektro-
nisk opdatering af misdannelsesstati-
stikken ophørte lægers anmeldelses-
pligt til misdannelsesregisteret i 
1995. Det blev allerede dengang 
anbefalet fremover at basere 
misdannelsesstatistikken på data i 
Landspatientregisteret, dvs. både 
data om sygehuskontakter i første 
leveår pga. misdannelser og data om 
spontane og provokerede aborter samt 
at supplere disse med data i 
Dødsårsagsregisteret, Cytogenetisk 
Centralregister og Patologiregiste-
ret. Det blev skønnet, at der derved 
kunne opnås en relativ komplet 
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komplet misdannelsesstatistik 
(Helweg-Larsen, 1995). 
 
Publikation af misdannelses-
statistikken  
I de første år efter etableringen af 
Misdannelsesregisteret blev der år-
ligt udgivet en udførlig statistisk 
opgørelse over de indberettede mis-
dannelser, første gang i 1984 (Mis-
dannelsesregisteret - Foreløbig rap-
port 1984, og Misdannelsesregisteret 
1985, 1986 og 1987). Fra 1988 og frem 
til 1991 indgik misdannelsesstati-
stikken i en samlet publikation ”Me-
dicinsk fødsels- og misdannelsessta-
tistik”.  
 
Misdannelsesstatistikken udgjorde kun 
en mindre del af publikationen, i 
1991 fx kun 3 tekstsider mod 31 sider 
om fødselsstatistik. Statistikken 
rummede ikke data om provokerede 
aborter på indikationen misdannelse 
eller kromosom afvigelse og kun få 
data om spontane aborter. Det blev 
derfor besluttet at samle data om de 
to typer aborter og data om misdan-
nelser både fra Misdannelsesregiste-
ret og fra LPR i en samlet publikati-
on. Den blev publiceret i 1995 og 
rummede misdannelsesdata for 1992 og 
1993 (Bache & Garne 2002). Som be-
skrevet tidligere kunne det derved 
dokumenteres, at blanketanmeldelsen 
af medfødte misdannelser var meget 
mangelfuld. Dette blandt andet med-
virkede til, at Sundhedsstyrelsen 
besluttede, at lægers pligt til at 
anmelde medfødte misdannelser og sene 
spontane aborter skulle bortfalde ved 
udgangen af 1994, og at data om mis-
dannelser fremover skulle indhentes 
fra LPR. 
 
Den sidste statistik om misdannelser 
baseret på data i Misdannelsesregi-
steret omfattede 1994 og blev udgivet 
i en samlet publikation om misdannel-
ser og fødselsstatistik. 
 
Forskning baseret på Misdan-
nelsesregisteret 1983-1994 
Strukturen i det danske misdannelses-
register er beskrevet i et par artik-
ler (Howitz & Knudsen 1982) 
(Christensen & Knudsen 1998). Gennem 
årene er der gennemført en række epi-
demiologiske forskningsprojekter på 
nationalt og internationalt baseret 
på registerets data og det internati-
onale samarbejde i det overvågnings-
system, som Danmark var medlem af 
indtil 1995 (International Clea-
ringhouse for Birth Defects Monito-
ring Systems).  
 
Det drejer sig blandt andet om  de 
regionale variationer i forekomsten 
af neuralrørsdefekter og prænatal 
screening for alfa-føtoprotein (Ja-
cobsen 1996), studier af relativt 
sjældne misdannelser og misdannelser 
i mandlige kønsorganer og læbe- og 
ganespalte (Kallen et al. 1986; Kal-
len et al. 1992; Kallen et al. 1993; 
Kallen & Knudsen 1989; Knudsen & Kal-
len 1986; Mastroiacovo et al. 1992; 
Robert et al. 1993; Christensen 1992 
samt et studie af forekomsten af mis-
dannelser blandt nyfødte børn af im-
migranter i Danmark i perioden 1983-
1987 (Mac 1989). 
 
En række studier om læbe- og gane-
spalte er først og fremmest baseret 
på det regionale danske 
misdannelsesregister for Fyns Amt 
(Christensen et al. 2004; Bille et 
al. 2005a; Bille et al. 2005b; 
Christensen 1999a) og tilsvarende 
statistik om hjertemisdannelser og 
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dannelser og Downs syndrom (Garne 
2004; Garne & Andersen 2004; Garne et 
al. 1999; Dolk, Garne et al. 2005). 
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Internationalt samar- bejde
Danmark var fra 1980 og frem til 1994 
medlem af det internationale overvåg-
ningssystem  International Clea-
ringhouse for Birth Defects Monito-
ring Systems (ICBDMS). I de første ti 
år blev der halvårligt rapporteret 
data om en række udvalgte misdannel-
ser til Clearinghouse, bla. udvalgte 
alvorlige hjerte- og karmisdannelser, 
anencephali, neuralrørsdefekter, 
gastroschisis og Trisomi 21 (Down’s 
Syndrom). I starten af 1990erne blev 
data indberettet årligt. Danske data 
indgik i Clearinghouse’s publikatio-
ner frem til 1994. 
 
I det følgende gennemgås basis, 
struktur og aktuel praksis for mis-
dannelsesregistrering i det regionale 
danske overvågningsprogram i Fyns 
Amt, som er del af det europæiske 
program European Registration Of Con-
genital Anomalies and Twins (Euro-
cat). Det internationale overvåg-
ningssystem, Clearinghouse for birth 
defects and monitoring systems, som 
Danmark tidligere har været medlem 
af, gennemgås detaljeret. 
 
Misdannelsesregisteret for 
Fyns Amt 
Siden 1979 har Fyns Amt deltaget i 
europæisk samarbejde, EUROCAT , der 
blev etableret i 1978 som en sammen-
slutning af regionale overvågnings-
programmer af medfødte misdannelser, 
og som led heri er der oprettet et 
regionalt register, der dækker hele 
Fyn. Registeret er populationsbaseret 
og rummer data om alle fødsler af 
børn med misdannelser, intrauterint 
døde (20-22 gestationsuge) og induce-
rede aborter på indikationen misdan-
nelse eller kromosom anomali blandt 
kvinder bosiddende på Fyn, svarende 
aktuelt  til ca. 6000 årlige fødsler, 
ca. 10% af alle fødsler i Danmark: se 
beskrivelse på  
http://www.eurocat.ulster.ac.uk/membe
rreg/denmark-odense.html.  
 
Data om misdannelser indhentes ved en 
aktiv opsøgning med udgang i udskriv-
ningsdiagnoser, ob-duktionsrapporter 
fra pædiatriske og obstetriske hospi-
talsafdelinger, patologiske institut-
ter, fødselsanmeldelser, dødsattester 
og data fra cytogenetiske laboratori-
er. Efter modtagelsen af oplysning om 
datakilder foretages en aktiv opsøg-
ning af journalmateriale (undersøgel-
sesresultater), der kan føre til en 
endelig diagnose. Hvert tilfælde gen-
nemgås ca. et år efter fødslen. For 
levendefødte omfatter registreringen 
misdannelser, der er diagnosticerede 
i de første fem leveår. Registeret 
inkluderer data om  provokerede abor-
ter pga. prænatal diagnostik og spon-
tane aborter efter 20. svangerskabs-
uge samt misdannelser blandt dødfødte 
og døde i første leveår. Der regi-
streres oplysninger om forældrenes 
beskæftigelse, moders rygevaner og 
medicinbrug under første trimester 
samt moders sygdom før og under gra-
viditeten. 
 
Datakilderne er : 
• Fødselsanmeldelser 
• Dødsattester 
• Kromosomsvar, specielt prænatale 
cytogenetiske undersøgelser 
• Obduktionssvar 
• Udskrivningsdiagnoser  
• Undersøgelsesresultater (ekko, MR, 
UL, rgt) 
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Det regionale misdannelsesregister på 
Fyn rummer information om ca. 10% af 
fødslerne i Danmark over en 25 års 
periode. Styrken i dette register er, 
at der er større muligheder for en 
fuldstændig registrering af samtlige 
medfødte misdannelser i et afgrænset 
område end på landsplan, idet det er 
lettere at involvere og motivere lo-
kale samarbejdspartnere og at få di-
rekte adgang til relevant journalma-
teriale mm. Svaghederne er, at skønt 
datamaterialet er stort og pålide-
ligt, er det ikke sikkert repræsenta-
tivt for Danmark som helhed og derfor 
ikke umiddelbart egnet som nationalt 
overvågningssystem. 
European Registration Of Congenital Anomalies and Twins (EUROCAT)
I 1974 indkaldte den Europæiske Øko-
nomiske Kommissions Komite for medi-
cin- og folkesundhedsforskning til et 
seminar med det formål at forbedre 
”metodologien af populationsstudier i 
hele samfundet”. Medfødte misdannel-
ser blev valgt som første emne for en 
målrettet, fælles indsats (1997). 
 
EUROCAT (EUropean Registration Of 
Congenital Anomalies and Twins) blev 
etableret i 1978 af Generaldirektorat 
12 (videnskab, forskning og udvik-
ling) som en prototype for europæisk 
overvågning af et folkesundhedspro-
blem. Målet var, at vurdere processen 
med at samle data over landegrænser, 
hvad angik standardisering af defini-
tioner, diagnoser, terminologi og 
respekt for datas fortrolighed. Regi-
streringen af medfødte misdannelser 
begyndte i 1979 og omfattede data 
indsamlet af regionale registre i 
europæiske medlemslande, som dækkede 
afgrænsede, geografisk veldefinerede 
populationer. Senere blev det muligt 
for registre uden for unionen at ind-
gå i samarbejdet. Koordinering og 
analyse af de indsamlede data var 
finansieret af den europæiske union, 
mens finansiering af de lokale regi-
stre var en opgave for det enkelte 
medlemsland, en struktur der er bibe-
holdt i dag. Netværket af regionale 
registre blev koordineret af et cen-
tralt register på epidemiologiafde-
lingen ved det katolske universitet 
Louvain i Bruxelles.  
 
I 1991 blev finansieringen overført 
til Generaldirektorat 5 (ansættelse, 
industrielle relationer og sociale 
anliggender, sundhed og sikkerhed), 
men Eurocat skulle fortsat fungere 
som en service for overvågningen af 
medfødte misdannelser i Europa. Cen-
tralregisteret blev i forbindelse 
hermed flyttet til Scientific Insti-
tute for Public Health i Bruxelles.  
 
Programmet mistede I 1998 den tidli-
gere økonomisk støtte og blev i peri-
oden 1998-2000 vedligeholdt af regi-
stersubskriptioner fra medlemslande-
ne. I november 2000 blev EUROCAT via 
økonomiske midler fra kommissionen 
reetableret under programmet for Com-
munity Action on Rare Diseases som 
hører til direktoratet for folkesund-
hed. Centralregisteret blev flyttet 
til University of Ulster i Nordir-
land, hvor det aktuelt befinder sig, 
og drives i samarbejde med London 
School of Hygiene and Tropical Medi-
cine og Trinity College i Dublin. 
Siden 2004 har programmet været fi-
nansieret af EC DG Health; Public 
Health Programme. 
 44
 
Formål 
Organisationen har syv kompetenceom-
råder  som mål for samarbejdet: 
1)  At bidrage til basale epidemiolo-
giske informationer om medfødte 
misdannelser i Europa 
2)  At fremme tidlig advarsel om nye 
teratogener 
3)  At evaluere effekten af primær 
prævention 
4) At evaluere effekten af udviklin-
gen i prænatal diagnostik og 
screening 
5)  At fungere som et informations- og 
ressourcecenter for befolkning, 
sundhedsmedarbejdere og forskere 
hvad angår ophobning af misdannel-
ser og ekspositioner af væsentlige 
risikofaktorer 
6)  Inden for EU at åbne for et samar-
bejdende netværk og infrastruktur 
til forskning indenfor årsager til 
og forebyggelse af medfødte mis-
dannelser og også vedrørende be-
handling og pleje af de ramte børn 
7)  At fungere som katalysator 
for etableringen af misdannelses-
registre i hele Europa som indsam-
ler sammenlignelige, standardise-
rede data. 
 
Struktur 
EUROCAT er baseret på et samarbejde 
imellem de tilsluttede regionale re-
gistre. Sammenslutningen er uafhængi-
ge af det aktuelle EU direktorat, der 
bidrager med økonomiske midler til 
driften. Sammenslutningen vælger en 
præsident og syv medlemmer til for-
retningsudvalget for en 4-årig perio-
de. Disse syv vælges blandt register-
ansvarlige og arbejdsgruppeformænd. 
Der afholdes årlige møder blandt le-
derne af de forskellige registre. Her 
diskuteres standarder for dataindsam-
ling, forskning og overvågning.  
 
EUROCAT har aktuelt 44 medlemmer for-
delt på 20 lande. 37 af de 44 til-
meldte registre har fuldt medlemskab 
og er derved forpligtigede til at 
overføre personrelaterede data til 
den centrale database. De resterende 
7 er associerede medlemmer og er kun 
forpligtigede til en gang årligt at 
indsende en samlet oversigt over mis-
dannelsesforekomsten i pågældende 
region. Figurerne, præsenteret i Ap-
pendiks 3, rummer information om de 
enkelte regioner i EUROCAT, dæknings-
graden af registrene og en illustra-
tion af samarbejdets parter. 
 
Datagrundlaget  
I de regionale registre kodes der 
data om misdannelser blandt levende-
fødte, dødfødte, intrauterint døde 
(20.-22.gestationsuge) og inducerede 
aborter efter prænatal diagnostik. De 
anonymiserede personrelaterede data 
overføres elektronisk fra de enkelte 
regionale registre til centralregi-
steret. Den centrale database har 
siden 1980 modtaget informationer om 
og registreret godt ¼ million medfød-
te misdannelser. Der overvåges ca. 
1,4 millioner fødsler årligt.  
 
Hvert regionalt register opdaterer to 
gange årligt sine prævalens opgørel-
ser opdelt på 80 kategorier af med-
fødte misdannelser, inden data sendes 
til den centrale database. I denne 
gennemføres der analyser af udvik-
lingstendenser og variationer i mis-
dannelsesforekomsten med reference 
til de regionale og samlede data, der 
er indberettet siden 1980.  
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Data kodes i overensstemmelse med et 
fælles kodesystem og rummer oplysnin-
ger om forældre, barn og specificeret 
misdannelseskode. Data kan valideres 
og analyseres ud fra et fælles compu-
terprogram.  
Klassifikationen af misdannelser er 
baseret på WHOs 10. sygdoms klassifi-
kation, ICD-10, samt British Pe-
diatric Association’s kodesystem, som 
er en pædiatrisk udvidelse af ICD-10. 
En række mindre betydende medfødte 
abnormiteter, så som fx modermærker, 
overtallige brystvorter og mindre 
ekstremitetsmisdannelser indgår ikke 
i listen over misdannelser, der ind-
berettes til EUROCAT. 
 
Publikationer  
Publikationsserien ”Surveillance of 
Congenital Anomalies in Europe” er 
udkommet med et par års mellemrum og 
rummer data fra de enkelte medlemsre-
gistre fra begyndelsen af samarbejdet 
frem til rapportens udgivelse. 
 
Den sidste rapport udkom i 2002 med 
data for perioden 1980-1999. Fremover 
udgives EUROCAT information og rap-
porter kun på Internettet (http: // 
www.eurocat.ulster.ac.uk). 
 
 Aktuelt findes der  prævalensrater 
for 85 undergrupper af medfødte mis-
dannelser på EUROCAT’s hjemmeside. 
Det er muligt at få oplysninger om 
specifikke misdannelser over en peri-
ode eller i en bestemt region.  Den 
centrale database rapporterer regel-
mæssigt til  WHO og EU Kommissionen. 
Rapporter publiceres på hjemmesiden.  
 
Derudover publiceres der jævnligt 
artikler og rapporter om afgrænsede 
problemstillinger ud fra  samarbejde 
i tværnationale arbejdsgrupper. For 
eksempel er den danske registeran-
svarlige, overlæge Ester Garne, der 
bestyrer det danske regionale regi-
ster i Fyns Amt, aktuelt formand for 
følgende arbejdsgrupper: Classifica-
tion and Coding og  Prenatal Diagno-
sis. Oversigt over EUROCATs publika-
tioner findes på: 
http://www.eurocat.ulster.ac.uk/pubda
ta/Publications.
International Clearinghouse for Birth Defects Monitoring Systems 
(ICBDMS)
Danmark var indtil 1994 aktivt medlem 
af et internationalt overvågningssy-
stem for medfødte misdannelser, 
ICBDMS. Det indebar, at det blev til-
stræbt kvartalsvist at indsende en 
oversigt over forekomsten af udvalgte 
misdannelser, baseret på data i Mis-
dannelsesregisteret. Ved ændringen af 
registerets opdatering i 1994, hvor 
som oplyst den obligatoriske blanket-
anmeldelse af misdannelser blev af-
løst af udtræk fra Landspatientregi-
steret, ophørte den danske indberet-
ning til Clearinghouse og deltagelsen 
i  de årlige medlemsmøder. 
 
Et internationalt overvågningssystem 
øger mulighederne for erkendelse af 
sammenhænge mellem ophobning af sær-
lige misdannelser og risikofaktorer 
og dermed for en hurtig forebyggende 
indsats før og under graviditeten. 
Der er således en række fordele ved 
et internationale samarbejde om over-
vågning af misdannelser. Et vars-
lingssystem, der fungerer på tværs af 
landegrænser, øger muligheden for 
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tidligt at påvise klynger af speci-
fikke misdannelser eller variationer 
i misdannelsesforekomsten i de enkel-
te lande og regioner. Derved forbed-
res mulighederne for at erkende tera-
togene påvirkninger. 
 
Indtil starten af 1970erne eksistere-
de der ikke en international overvåg-
ning af medfødte misdannelser og kun 
få nationale misdannelsesregistre. En 
række lande havde dog i forbindelse 
med fødselsregistreringen iværksat en 
obligatorisk indberetning af misdan-
nelser, fx Finland i 1963, Sverige i 
1964 og Norge i 1967. I starten af 
1950erne medførte en epidemi af røde 
hunde (rubella) blandt gravide en 
bekymrende forekomst af medfødte mis-
dannelser. I slutningen af 1950erne 
blev det erkendt, at lægemidlet, Tha-
lidomid, medførte forskellige former 
for ekstremitetsmisdannelser. Det 
blev i denne sammenhæng påpeget, at 
en samlet international overvågning 
af forekomsten af misdannelser langt 
hurtigere ville kunne afsløre gene-
relle stigninger i forekomsten og 
optræden af særlige misdannelser. WHO 
overvejede fra 1960erne at oprette et 
internationalt overvågningsprogram, 
der regelmæssigt kunne bidrage med 
data om medfødte misdannelser og fun-
gere som overvågnings og kommunikati-
onsorgan på tværs af landegrænser.  
 
Men det blev først i 1972, at WHO tog 
de første initiativer til etablerin-
gen af et internationalt forum for 
overvågning af misdannelser, men or-
ganisationen havde ikke selv ikke 
ressourcer til at påtage sig en koor-
dinerende rolle. Det havde derimod en 
privat amerikansk organisation, March 
of Dimes, som primært var oprettet i 
1938 mhp at forebygge polio i USA 
(2005c), men som siden 1958 også hav-
de haft som målsætning at nedbringe 
antallet af medfødte misdannelser. 
Denne organisation finansierede i 
1974 det første møde blandt repræsen-
tanter fra WHO og registeransvarlige 
fra interesserede lande mhp at etab-
lere et ”International Clearinghouse 
for Birth Defects and Monitoring  
Systems”(ICBDMS) og fortsatte den 
økonomiske støtte til Clearinghouse 
gennem dets første 10 år. Fra 1986 
har Clearinghouse haft et tæt samar-
bejde med WHO.  
 
Formål 
Clearinghouse’s formål er at medvirke 
til at forebygge medfødte misdannel-
ser på verdensplan. Målsætningen om-
fatter: 
• At give de deltagende overvåg-
ningsprogrammer mulighed for inden 
for kort tid at udveksle informa-
tion om mulige eller mistænkte ud-
brud af medfødte misdannelser så 
forebyggende tiltag kan iværksæt-
tes  
• At initiere forskning, der via 
informationsudveksling om epidemi-
ologiske forhold søger at klarlæg-
ge årsagssammenhænge mellem ekspo-
sitioner og endemisk forekomst el-
ler udbrud af medfødte misdannel-
ser 
• At yde konsultation og assistance 
til eksisterende overvågningssy-
stemer og bidrage til etableringen 
af nye. 
Struktur   
I Clearinghouse indgår der kun natio-
nale og regionale programmer, der er 
baseret på en struktureret indberet-
ning af medfødte misdannelser og som 
har opbygget overvågnings-, alarm- og 
handlingsprogrammer. 
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Clearinghouse er baseret på erfarin-
ger fra eksisterende regionale og 
nationale registreringer af medfødte 
misdannelser. Herudfra blev der i 
1975 vedtaget en struktur for indbe-
retning og afgrænset, hvilke katego-
rier af misdannelser der skal regi-
streres. (1991f). Aktuelt deltager 39 
programmer som repræsenterer 34 lande 
fordelt på fem kontinenter (Figur 1). 
Flere lande (Canada, Kina, USA, Ita-
lien og Frankrig) er repræsenteret af 
to eller flere regionale programmer. 
Et enkelt program (Sydamerika) er 
baseret på indberetninger fra hospi-
taler i 12 forskellige lande. Det 
samlede antal årligt monitorerede  
fødsler nærmer sig tre millioner.  
 
Clearinghouse’s sekretariat er an-
svarlig for  indsamlingen af data til 
interne kvartalsrapporter samt en 
årlig offentliggjort rapport. I peri-
oden fra 1980 til 1987 var Lisbeth B. 
Knudsen, der havde været ansvarlig 
for etableringen af Sundhedsstyrel-
sens danske misdannelsesregister i 
1983, koordinator af sekretariatet, 
og det var i disse år  placeret i 
Sundhedsstyrelsen. 
 
I 1989 blev det besluttet at koordi-
nere Clearinghouse’s aktiviteter i et 
nyt International Centre for Birth 
Defects (ICBD). Det var initialt fi-
nansieret af den norske regering og 
sekretariatet blev flyttet fra Sund-
hedsstyrelsen i Danmark til Fødsels-
registeret i Bergen (1988a). Tre år 
senere (1992) overtog Italien sekre-
tariatsfunktionen, og den har siden 
været placeret i Rom. Der holdes et 
årligt møde for repræsentanter fra 
alle medlemsprogrammer, hvor aktivi-
teterne for det forgangne år analyse-
res og forskningsprojekter præsente-
res. Beslutninger om Clearinghouse’s 
struktur og ledelsens sammensætning 
besluttes ved afstemning på det årli-
ge møde, hvor  
 
programmer med fuldt medlemskab har 1 
stemme og associerede medlemmer har ½ 
stemme.   
 
Ledelsens funktion er at repræsentere 
Clearinghouse udadtil i relationer 
med andre organisationer, lave årlige 
budgetter, søge finansiering og udfø-
re opgaver der pålægges ved de årlige 
møder. Langt størstedelen af arbejdet 
i Clearinghouse’s regi er opdelt i 
afgrænsede projekter, der varetages 
af arbejdsgrupper som hovedsageligt 
nedsættes ved de årlige møder. Såle-
des findes en epidemiologisk komite, 
en statistisk komite der arbejder med 
metodologiske problemer ved overvåg-
ning, en klassifikationskomite der 
opdaterer kodningen af misdannelser 
for blot at nævne nogle få. 
 
Det er et krav for at opnå fuldt med-
lemskab af Clearinghouse, at det en-
kelte misdannelsesregister systema-
tisk har indsamlet og analyseret 
baseline data i mindst to år og at 
registeroplysninger dækker 100.000 
fødsler. Herefter skal minimum 20.000 
fødsler monitoreres årligt Hvert med-
lemsprogram har en registeransvarlig 
der er talsperson for programmet og 
ansvarlig for den kvartalsvise indbe-
retning af data til sekretariatet i 
Rom. Repræsentanter for medlemspro-
grammerne samles til en årlig konfe-
rence. Her fremlægges og diskuteres 
forsknings-resultater og kommende 
projekter. 
 
ICBDs opgave er at assistere de loka-
le misdannelsesregistre med identifi-
kation og forebyggelse af 
fødselsdefekter og koordinere 
varslingssystemet på tværs af 
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met på tværs af landegrænser. Denne 
udføres ved udveksling af rutine in-
formation om prævalensen af udvalgte 
misdannelser, samarbejde om epidemio-
logisk forskning, ekspert rådgivning 
og assistance til eksisterende over-
vågningssystemer og etablering af nye 
overvågningssystemer.  
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Indberetning 
Medlemmer i samarbejdet skal tilstræ-
be at indlevere data til sekretaria-
tet i Rom hvert kvartal, og interne 
opgørelser sendes retur til medlems-
landene med samme interval. Denne 
praksis er nødvendig for en overvåg-
ningsfunktion, der løbende skal kunne 
detektere ændringer i forekomsten af 
medfødte misdannelser. Der offentlig-
gøres årligt en rapport med oversigt 
over aktiviteter og samlede analyser 
af indberettede data fra kalenderåret 
2 år forinden. I rapporterne indgår 
udviklingen i misdannelser i de en-
kelte lande eller regioner i forhold 
til baseline prævalenser.   
 
De fleste medfødte misdannelser har 
forskellige sværhedsgrader og inklu-
sion eller eksklusion af milde former 
kan resultere i variationer mellem 
registrene. Rapportering af misdan-
nelser hos dødfødte er en anden kilde 
til variation, idet definition og 
registrering af en dødfødsel er for-
skellig blandt programmerne. De fle-
ste programmer registrerer misdannel-
ser blandt dødfødte, men definitionen 
af sen abort i forhold til dødfødsel 
varierer landene i mellem, tidsmæs-
sigt fra 16. til 28. svangerskabsuge 
(1991e). Forskelle i brug af prænatal 
diagnostik og inducerede aborter som 
en konsekvens heraf kan ligeledes 
medføre variationer i rapportering, 
såfremt der ikke indgår data om indu-
cerede aborter på indikationen mis-
dannelse eller kromosom anomali. 
 
Programmerne der indgår i Clea-
ringhouse varierer desuden med hensyn 
til lokale forhold som personalekapa-
citet, økonomiske ressourcer og tids-
periode  
for dataindsamling. I Danmark regi-
streredes misdannelser hele det før-
ste leveår, hvorimod man i Norge kun 
indberettede misdannelser, der var 
diagnosticeret inden for den første 
levemåned.  
 
Nogle registre er hospitalsbaserede, 
regionale forskningsprogrammer, mens 
andre er populationsbaserede, lands-
dækkende registre baseret på en obli-
gatorisk indberetningspligt. Dæk-
ningsgraden af medfødte misdannelser 
varierer derfor betydeligt fra  
register til register og de enkelte 
registres datakvalitet afhænger bl.a. 
af hvilke diagnostiske kriterier for 
misdannelser, der bruges, uddannel-
sesniveauet blandt personer involve-
ret i programmet, hospitalets inte-
ressefokus, antallet af informations-
kilder samt mange andre faktorer. 
 
En fuldstændig dækningsgrad eller en 
høj datakvalitet er dog ikke nødven-
dig for at overvågningssystemet kan 
fungere. Er rapporteringen stabil og 
dækningsgraden konstant, betyder un-
derrapportering mindre for overvåg-
ningen, blot skal de registrerede 
prævalenser korrigeres førend data 
anvendes i internationale sammenlig-
ninger. Det essentielle i overvåg-
nings formålet er, at procedurerne 
for indberetning er veldefinerede og 
uændrede i en tidsperiode, hvorved 
der er mulighed for tidlig opsporing 
af klynger af medfødte misdannelser. 
Clearinghouse stiller ikke høje krav 
til dækningsgraden af data fra med-
lemslandene, da en sådan praksis vil 
udelukke registre i ressourcefattige 
lande.  
  
Ændringer i et program forekommer dog 
tit. Forbedringer i dækningsgrad, 
inklusionskriterier og udvidet præna-
tal diagnostik vil medføre variatio-
ner i misdannelsesrater. Det skal 
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indgå i vurdering af udviklingen i 
prævalensen af misdannelser, og når 
data fra et enkelt register sammen-
holdes med data fra andre registre 
(1991a).  
 
På hjemmesiden findes en oversigt 
over de aktuelle medlemslande: 
http://www.icbd.org/ 
 
Misdannelser, der skal indbe-
rettes 
I Clearinghouse’s årlige rapport ind-
går data fra medlemsprogrammernes 
monitorering af 36 medfødte misdan-
nelser, som er velegnede til en over-
vågning af udviklingen i forekomsten 
af misdannelser. Hver misdannelse er 
kort beskrevet og er inddelt i føl-
gende hovedgrupper: Hjerne-Rygmarv 
(CNS), Hjerte-Kar, Ansigt, Fordøjel-
seskanal, Genitalier, Nyre-Urinveje, 
Ekstremiteter, Brok, Kromosomanoma-
lier.  
På Clearinghouse’s hjemmeside, 
http://www.icbd.org/definition.htm, 
beskrives de misdannelser, der årligt 
skal indberettes, som følger: 
 
Anencephaly: a congenital malformation 
characterized by the total or partial absence of 
the cranial vault , the covering skin, and the 
brain missing or reduced to small mass(e). 
Include craniorachischisis. Include infants 
with iniencephaly and other neural tube de-
fects as encephalocele or open spina bifida, 
when associated with anencephaly. Exclude 
acephaly, that is, absence of head observed in 
amorphous acardiac twins. 
Spina bifida: a family of congenital 
malformation defects in the closure 
of the spinal column characterized by 
herniation or exposure of the spinal 
cord and/or meninges through an in-
completely closed spine. Include 
meningocele, meningomyelocele, myelo-
cele, myelomeningocele, rachischisis. 
Spina bifida is not counted when pre-
sent with anencephaly. Exclude: spina 
bifida occulta, sacrococcygeal tera-
toma without dysraphism   
Encephalocele: a congenital malforma-
tion characterized by herniation of 
the brain and/or meninges through a 
defect in the skull.Encephalocele is 
not counted when present with spina 
bifida. 
Microcephaly: a congenitally small 
cranium, defined by an occipito-
frontal circumference (OFC) 3  stan-
dard deviation below the age- and 
sex-appropriate distribution curves. 
[If using a different definition or 
cut-off point (e.g., 2 standard de-
viations), report but specify crite-
ria].Exclude microcephaly associated 
with anencephaly or encephalocele. 
Arhinencephaly/holoprosencephaly: a 
congenital malformation of the brain, 
characterized b various degrees of 
incomplete lobation of the brain 
hemispheres. Olfactory nerve tract 
may be absent. Holoprosencephaly in-
cludes cyclopia, ethmocephaly, cebo-
cephaly, and premaxillary agenesis. 
Hydrocephaly: a congenital malforma-
tion characterized by dilatation of 
the cerebral ventricles, not associ-
ated with a primary brain atrophy, 
with or without enlargement of the 
head, and diagnosed at birth. Not 
counted when present with encephalo-
cele or spina bifida. Exclude: macro-
cephaly without dilatation of ven-
tricular system, skull of macerated 
fetus, hydranencephaly, holoprosen-
cephaly, and postnatally acquired 
hydrocephalus. 
Anophthalmos/microphthalmos: appar-
ently absent or small eyes. Some nor-
mal adnexal elements and eyelids are 
usually present. In microphthalmia, 
the corneal diameter is usually less 
than 10 mm. and the antero-psterior 
diameter of the globe is less than 20 
mm. 
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Anotia/microtia: a congenital malfor-
mation characterized by absent parts 
of the pinna (with or without atresia 
of the ear canal) commonly expressed 
in grades (I-IV) of which the extreme 
form (grade IV) is anotia, absence of 
pinna. Exclude small, normally shaped 
ears, imperforate auditory meatus 
with a normal pinna,dysplastic and 
low set ears. 
 
Teratology of Fallot: a condition 
charaterized by ventricular septal 
defect, overriding aorta, infundibu-
lar pulmonary stenosis, and often 
right ventricular hypertrophy. 
Transposition of great vessels: a 
cardiac defect where the aorta exits 
from the right ventricle and the pul-
monary artery from the left ventri-
cle, with or without other cardiac 
defects.Include double outlet ventri-
cle so-called corrected transposi-
tion. 
Hypoplastic left heart syndrome: a 
cardiac defect with a hypoplastic 
left ventricle, associated with aor-
tic and/or mitral valve atresia, with 
or without other cardiac defect. 
Choanal atresia, bilateral: congeni-
tal obstruction (membraneous or osse-
ous) of the posterior choana or cho-
anae. Exclude: choanal stenosis and 
congestion of nasal mucosa. 
Cleft palate without cleft lip: a 
congenital malformation characterized 
by a closure defect of the hard 
and/or soft palate behind the foramen 
incisivum without cleft lip. Include 
submucous cleft palate. Exclude cleft 
palate with cleft lip, cleft uvula, 
functional short palate, and high 
narrow palate. 
Cleft lip with or without cleft pal-
ate: a congenital malformation char-
acterized by partial or complete 
clefting of the upper lip, with or 
without clefting of the alveolar 
ridge or the hard palate. Exclude 
midline cleft of upper or lower lip 
and oblique facial fissure (going 
towards the eye). 
Oesophageal atresia/stenosis: a con-
genital malformation characterized by 
absence of continuityor narrowing of 
the esophagus, with or without tra-
cheal fistula.Include tracheoesophag-
eal fistula with or without mention 
of atresia or stenosis of oesophagus. 
Small intestine atresia/stenosis: 
complete or partial occlusion of the 
lumen of a segment of the small in-
testine. It can involve a single area 
or multiples areas of the jejunum or 
ileum. Exclude duodenal atresia. 
Anorectal atresia/stenosis: a con-
genital malformation characterized by 
absence of continuity of the anorec-
tal canal or of communication between 
rectum and anus, or narrowing of anal 
canal, with or without fistula to 
neighboring organs. Exclude mild 
stenosis which does not need correc-
tion, and ectopic anus. 
Undescended testis: Please give your 
definition if this defect is moni-
tored ICBDMS February '98, definition 
does not exist. 
Hypospadias: a congenital malforma-
tion characterized by the opening of 
the urethra on the ventral side of 
the penis, distally to the sulcus. 
Includes penile, scrotal, and perin-
eal hypospadias.Exclude glandular or 
first-degree hypospadias and ambigu-
ous genitalia (intersex or pseudoher-
maphroditism). 
Epispadias: a congenital malformation 
characterized by the opening of the 
urethra on the dorsal surface of the 
penis.Not counted when part of ex-
strophy of the bladder. 
Indeterminate sex: genital ambiguity 
at birth that does not readily allow 
for phenotypic sex determination. 
Include male or female true or pseu-
dohermaphroditism. 
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Renal agenesis: a congenital malfor-
mation characterized by complete ab-
sence of kidneys bilaterally or se-
verely dysplastic kidneys. 
Cystic kidney: a congenital malforma-
tion characterized by multiple cysts 
in the kidney. Include infantile 
polycystic kidney, multicystic kid-
ney, other forms of cystic kidney and 
unspecified cystic kidney. Exclude 
single kidney cyst. 
Bladder exstrophy: complex malforma-
tion characterized by a defect in the 
closure of the lowerabdominal wall 
and bladder. Bladder opens in the 
ventral wall of the abdomen between 
the umbilicus and the symphysis pu-
bis. It is often associated with 
epispadias and structural anomalies 
of the pubic bones. 
Polydactyly, preaxial: extra digit(s) 
on the radial side of the upper limb 
or the tibial side of the lower limb. 
It can affect the hand, the foot, or 
both. 
Limb reduction defects: a congenital 
malformation characterized by total 
or partial absence or severe hypopla-
sia of skeletal structures of the 
limbs. Include femoral hypopla-
sia.Exclude mild hypoplasia with nor-
mal shape of skeletal parts, brachy-
dactyly, finger or toe reduction di-
rectly associated with syndactyly, 
general skeletal dysplasia and si-
renomelia. 
Diaphragmatic hernia: a congenital 
malformation characterized by herni-
ation into thehorax of abdominal con-
tents through a defect of the dia-
phragm. Include total absence of the 
diaphragm. Exclude hiatus hernia, 
eventration and phrenic palsy. 
Abdominal wall defects: cases not 
specified as either omphalocele or 
gastroschisis. 
Omphalocele: a congenital malforma-
tion characterized by herniation of 
abdominal contentsthrough the umbili-
cal insertion and covered by a mem-
brane which may or may not be in-
tact.Exclude gastroschisis (para-
umbilical hernia), a- or hypoplasia 
of abdominal muscles, skin-covered 
umbilical hernia. 
Gastroschisis: a congenital malforma-
tion characterized by visceral herni-
ation through anabdominal wall defect 
lateral to an intact umbilical cord 
and not covered by a membrane. Ex-
clude a- or hypoplasia of abdominal 
muscles, skin-covered umbilical her-
nia,omphalocele. 
Prune belly sequence: a complex con-
genital malformation characterized by 
deficient abdominal muscle and uri-
nary obstruction/distension. It can 
be caused by urethral obstruction 
secondary to posterior urethral 
valves or urethral atresia. In the 
affected fetus the deficiency of the 
abdominal muscle may not be evident. 
It can be associated with undescended 
testes, clubfoot, and limb deficien-
cies. 
Down syndrome: a congenital chromoso-
mal malformation syndrome character-
ized by a well known pattern of minor 
and major anomalies and associated 
with excess chromosomal 21 material. 
Include trisomy mosaicism and trans-
locations of chromosome 21. 
Trisomy 13: a congenital chromosomal 
malformation syndrome associated with 
extra chromosome 13 material. Include 
translocation and mosaic trisomy 13. 
Trisomy 18: a congenital chromosomal 
malformation syndrome associated with 
extra chromosome 18. Include translo-
cation and mosaic trisomy 18. 
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Nordisk samarbejde i Clearinghouse 
Både Finland, Sverige og Norge etab-
lerede i 1960erne et misdannelsesre-
gister. Siden etableringen af Clea-
ringhouse har der været et tæt samar-
bejde mellem de nordiske landes mis-
dannelsere 
gistre, og som beskrevet har sekreta-
riatsfunktionen været varetaget af 
både Danmark og Norge.  
 
I Sverige og Danmark  er der gennem-
ført en række forskningsprojekter, 
bla. et projekt om prævalensen  
af hypospadi (Kallen et al. 1986), en 
epidemiologisk undersøgelse af to 
meget sjældne typer misdannelser 
(Kallen et al. 1992), og et projekt 
vedrørende gravides alder og prænatal 
diagnostik for forekomsten af Downs 
syndrom (Kallen & Knudsen 1989). Man-
ge forskningsprojekter i ICBDMS regi, 
har primært været baseret på data fra 
de svenske og danske 
overvågningssystemer.  
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Registreringen af medfødte misdannelser i de nor-
diske lande
Finland 
Misdannelsesregisteret drives af 
STAKES (National Research and Deve-
lopment Centre for Welfare and 
Health), der hører under ministeriet 
for sociale anliggender og sundhed. 
Afdelingen for Statistik og Registre 
har 48 ansatte, som er aflønnet af 
den finske stat, og herfra admini-
streres bl.a. en række nationale re-
gistre, der rummer data om reproduk-
tion: Misdannelsesregisteret (etable-
ret i 1963), Landspatientregisteret 
(Udskrivelser, etableret i 1967), 
Medicinsk Fødsels Register (etableret 
i 1987), Registeret for Inducerede 
Aborter (1977/1950), Sterilisations-
registeret (1977/1939) og statistik 
vedrørende IVF (1992). 
 
Det finske misdannelsesregister er 
fuldt medlem af International Clea-
ringhouse for Birth Defects siden 
1974 og er associeret medlem af Euro-
cat siden 1998.  
 
Indberetning og behandling af 
data  
Misdannelsesregisteret i Finland er 
landsdækkende og populationsbaseret 
og monitorerer ca. 57.000 fødsler 
årligt. Fødsel er defineret som gra-
viditetsafslutninger efter 22. gesta-
tionsuge eller en fødselsvægt over 
500g. 
 
Registeret dækker alle misdannelser 
diagnosticeret i første leveår samt 
inducerede aborter på specifik indi-
kation og spontane aborter med mis-
dannelser. Oplysninger indsamles 
principielt op til et år efter føds-
len, men senere konstaterede misdan-
nelser inkluderes også i registeret. 
Anmeldelse til registeret er obliga-
torisk for fødselsafdelinger, pædiat-
riske afdelinger, patologiske afde-
linger og cytogenetiske laboratorier. 
Der udtrækkes data fra Det Medicinske 
Fødselsregister, Abortregisteret og 
Registeret over udskrivningsdiagnoser 
fra hospitalerne (analogt med Lands-
patientregisteret).  
 
Når der modtages oplysninger om med-
fødte misdannelser fra andre kilder 
end de nævnte, er det rutine, at kon-
takte de relevante sygehuse mhp. sup-
plerende information. Anmeldelses-
blanketten til rapportering af mis-
dannelse i Finland ses i figur X og 
figur Y illustrerer, hvorfra Misdan-
nelsesregisteret i Finland indhenter 
oplysninger. 
 
Indberetningen til Misdannelsesregi-
steret omfatter medfødte strukturelle 
misdannelser, medfødte kromosomdefek-
ter, medfødt hypothyroidisme og alle 
føtale defekter diagnosticeret før og 
efter abort.  
 
Følgende misdannelser er ekskludere-
de: 
1. Nedarvede og andre sygdomme uden 
medfødte misdannelser (neurolo-
giske sygdomme,  metaboliske 
sygdomme, cancertyper specifikke 
for barndommen, fragilt X  
syndrom)  
2. Funktionelle defekter af organer 
uden medfødte misdannelser og 
mental retardering uden medfødt 
misdannelse 
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3. Medfødte infektioner uden med-
født misdannelse 
4. Små, isolerede dysmorfe træk og 
normale variationer 
5. En blandet gruppe (kongenit hof-
te luksation, retentio testis, 
præauriculære ”tags”, Ductus Ar-
teriosus Persistens, funktionel-
le, uspecifikke hjertemislyde, 
små syndaktylier, små hæmangio-
mer og nævi 
6. Numeriske kønskromosomdefekter 
uden medfødt misdannelse. 
 
Indtil 1986 blev der supplerende ind-
hentet information om ekspositioner 
fra sundhedscentre og der blev gen-
nemført personlige interviews vedrø-
rende udvalgte misdannelser. I 1987-
1992 var det kun forældrenes beskæf-
tigelse, der blev registreret, men 
siden indgår der data om kvindens 
erhverv, medicinering, stråling og 
sygdomme. 
Offentliggørelse og adgang til 
data 
Anonymiserede data er frit tilgænge-
lige på internettet via STAKES. For-
skere og andre kan få adgang til  
 
personoplysninger i overensstemmelse 
med person-registerlovgivningen og 
bestemmelserne om tavshedspligt. 
 
 
 
Anvendelse af oplysningerne i det finske Misdannelsesregister
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Norge
Da det det norske medicinske fødsels-
register blev oprettet i 1967 indgik 
der fra starten data om misdannelser. 
Oplysninger om misdannelser er såle-
des integreret Medicinsk Fødsels Re-
gister, og der er aldrig blevet be-
nyttet en selvstændig anmeldelses-
blanket vedrørende misdannelser eller 
oprettet et register, der kun rummer 
oplysninger om medfødte misdannelser. 
Fødselsregisteret ajourføres ud fra 
fødselsanmeldelser, som udfyldes af 
jordemødre og læger, og som også rum-
mer data om misdannelser. Fødselsan-
meldelsen udfyldtes tidligere ved 
enhver fødsel/abort fra 16. uge, men 
grænsen er i 2002 blevet ændret til 
12.uge. 
 
Det Medicinske Fødselsregister er 
placeret på universitetet i Bergen, 
er statsfinansieret og en del af det 
nationale Folkehelseinstituttet. Re-
gisteret er ansvarlig for forskning 
og overvågning af sundhedsforhold i 
forbindelse med graviditet og fødsel. 
Derudover skal registeret udføre op-
gaver knyttet til tilsyn med og kva-
litetssikring af sundhedsydelser for 
gravide, fødende og nyfødte. 
 
Indberetning og behandling af 
data i MFR 
Misdannelsesregistreringen er popula-
tionsbaseret og landsdækkende, ca. 
60.000 fødsler og alle spontane abor-
ter efter 12. gestationsuge, samt fra 
1999 provokerede aborter efter præna-
tal diagnostik . Anmeldelse af med-
fødte misdannelser er obligatorisk og 
er pålagt lægen, der diagnosticerer 
misdannelsen. Misdannelsen beskrives 
på fødselsanmeldelsen som sendes til 
Medicinsk Fødselsregister. Misdannel-
ser registreres aktuelt op til 1 år 
efter fødslen og indhenter bla. data 
fra neonatalafde-linger.  
 
Information om ekspositioner inklude-
rer moders  
sygdomme og siden 1999 også rygning i 
graviditeten og beskæftigelse. Disse 
basisinformationer indsamles for alle 
nyfødte både med og uden misdannelse. 
 
Offentliggørelse og adgang til 
data 
”Fødselsnytt” med oplysninger fra Det 
Medicinske Fødselsregister udgives 
fire gange årligt og indeholder op-
lysninger om misdannelser. Projektle-
dere ved forskningsinstitutter kan 
søge om adgang til data fra registe-
ret til forskningsformål og videnska-
belig publicering. Forskere har ad-
gang til anonymiserede persondata, 
som udleveres efter retningslinier 
som er bestemt i Medicinsk Fødselsre-
gisters forskrifter og i henhold til 
den norske personregisterlov: 
(www.uip.no/mfr/dokumenter/retningsli
nier for MFR).  
 
Internationalt samarbejde 
Medicinsk Fødselsregister var blandt 
de stiftende medlemmer af Internatio-
nal Clearinghouse for Birth Defects 
og har i perioder varetaget sekreta-
riatsfunktionen. Registeret har været 
associeret medlem af EUROCAT siden 
1998.
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Sverige
”Missbildningsregistret” (MBR) under 
Socialstyrelsen blev etableret i 
1964, mens der først i 1973 blev 
etableret et Medicinske Fødselsregi-
ster, hvori Misdannelsesregisteret 
siden er indgået. Registeret modtager 
årligt ca. 1700 anmeldelser af mis-
dannelser. 
  
Formålet er hurtigt at kunne identi-
ficere ydre faktorer som kan være 
skadelige for fostre under gravidite-
ten. Fortløbende at følge tendenser i 
misdannelsesovervågningen over tid – 
og at skabe forudsætninger for forsk-
ning i årsager til misdannelser.  
 
Registeret er styret og finansieret 
af Socialstyrelsen. Under Socialsty-
relsen findes Epidemiologisk Centrum 
(EpC) med ca. 60 fuldtidsansatte, 
oprettet i 1992. Register- og upp-
dragsenheden under EpC har ansvaret 
for overvågningen af misdannelser. 
EpC er opbygget af 6 enheder, heraf 
er 2 registerenheder, der er ansvar-
lige for et antal registre, der an-
vendes til forskning, statistik og 
opfølgning og vurdering af muligheder 
for at forebygge og behandle sygdom-
me.  
 
Organisationen fremgår af nedenståen-
de figur. 
 
Misdannelsesregisterets overvågnings-
funktion skal kunne sammenkæde even-
tuelle skadelige faktorer i det ydre 
miljø med misdannelser hos nyfødte. 
Dette opnås ved at tilstræbe en de-
taljeret beskrivelse af misdannelsen 
og en hurtig rapportering til Social-
styrelsen. 
  
Indberetning og behandling af 
data i MBR  
Misdannelsesregisteret (MBR) indehol-
der data om medfødte misdannelser 
rapporteret inden for 6 måneder efter 
fødslen, for hjertemisdannelser dog i 
hele første leveår, samt siden 1999 
information om graviditeter afbrudt 
efter fosterdiagnostik. Registrerin-
gen er baseret på en detaljeret rap-
port og misdannelserne klassificeres 
efter ICD-10 af en læge, der er knyt-
tet til registeret.  
Anmeldelsen er obligatorisk. Ansvar-
lige for rapporteringen er ledende 
overlæge på hospitalsafdelingen, la-
boratoriecheferne, og lægekonsulenter 
i de tilfælde, hvor en person med 
lægelig baggrund ikke er til stede 
ved fødslen. Rapporterne indsendes 
fra pædiatriske og obstetriske afde-
linger, patologiafdelinger, hånd- og 
plastikkirurger, samt klinisk geneti-
ske laboratorier.  
 
Siden 1999 skal fostre med medfødte 
misdannelser, der aborteres på grund 
af fosterskade (misdannelse, kromoso-
manomali, anden genetisk sygdom) på-
vist ved prænatal diagnostik også 
anmeldes til registeret på en særlig 
blanket. 
 
 I registeret indgår moderens person-
nummer og data om barnets fødselsdato 
og køn, sygehus, fødselsvægt, fød-
selslængde, hovedomfang, graviditets-
uge samt misdannelsesdiagnose. Ved 
afbrudte graviditeter rapporteres 
kvindens fødselsdato, dato for afbry-
delse af graviditeten, sygehus, fo-
stervægt, fosterlængde, graviditets-
uge, indikation, metode til prænatal 
diagnostik og misdannelsesdiagnose. 
Der kan indhentes oplysninger i Det 
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Medicinske Fødselsregister om mode-
rens beskæftigelse, socioøkonomiske 
faktorer, rygevaner, medicinforbrug 
under graviditeten, anvendelse af 
prævention og sygdomme under gravidi-
teten.  
 
Diagnoserne af de medfødte misdannel-
ser kan kontrolleres rutinemæssigt 
over for data i andre registre, først 
og fremmest Medicinsk Fødselsregi-
ster. Desuden foretages løbende en 
dobbeltkontrol, så samme misdannelser 
ikke registreres flere gange. Der kan 
konstateres en vis underrapportering 
af misdannelser, således som beskre-
vet i ”Förekomsten av medfödda miss-
bildningar i Sverige”.  
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Misdannelsesregisterets organisatoriske placering i Sverige.
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Styrelse 
Generaldirektør 
 
Overdirektør    Planlægningsdirektør 
Retslige råd 
Retssekretariat offentligt ledelsessekre-
tariat (verkled-
ningskansli) 
Institut for udvik-
ling af metoder i 
socialt arbejde, IMS
IMS styrelse 
Kontor for 
Helse- og 
sundhedsaf-
deling (HS)  
Kontor for 
socialtje-
neste afdeling 
Kontor for 
tilsyns-
afdeling (T) 
Epidemio-
logisk cen-
trum 
Kontor for 
administrativ 
afdeling 
Kontor for 
informations-
afdeling 
Analyseenhed 
 
Centrum for patientklassifi-
cering 
 
Enhed for klassifikation og 
terminologi 
 
Register- og systemenheden
 
Register- og uppdrag-
senheden 
 
Statistikenheden
Cancerregister (1958) 
 
Lægemiddelregisteret (1998) 
 
Medicinsk Fødselsregister (1973) 
 
Misdannelsesregisteret 
(1964, aktuelt under Medicinsk 
Fødselsregister) 
 
Abortstatistik (legale aborter 
siden 1974) 
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Offentliggørelse og adgang til 
data 
For første og anden halvdel af kalen-
deråret udgives ”Preliminär sam-
manställning”, en oversigt over mis-
dannelsesforekomsten i Sverige. Desu-
den offentliggøres en årlig rapport 
med tendensoversigter og prevalensda-
ta i ”Förekomsten av medfödda miss-
bildningar i Sverige”. De årlige og 
halvårlige publikationer fra MBR in-
deholder data med 1 års forskydning: 
 (http: & 
www.sos.se/epc/fodelse/mbr.htm 2005).  
 
Udover publiceret materiale har for-
skere adgang til dataudtræk og dertil 
har  EpC  udviklet statistikpro- 
 
grammer til PC-brug, som gør anven-
delsen af data lettere for  eksterne 
brugere.  
   
Internationalt samarbejde  
Registeret har fr været fuldt medlem 
af Clearinghouse samarbejdet siden 
1973. I perioden fra 1994 til 1999, 
hvor en ny registreringspraksis blev 
indført, sendte Sverige dog ikke data 
til ICBDMS. I 2003 blev Sverige asso-
cieret medlem af Eurocat samarbejdet 
og indsender årlige prævalensdata til 
kontoret i Dublin. 
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Appendiks 1  
Fællesindholdet for registrering af sygehuskontakter 2006; 
 
Regler vedrørende svangerskab, fødsler, aborter og misdannelser 
  
 11. Registreringer af svangerskab, fødsel og barsel 
  
 
Spontan eller provokeret 
abort, inklusive komplikatio-
ner 
  
Graviditetskomplikationer 
  
Fødselskomplikationer 
  
Fødselsaktionsdiagnose   
  
Komplikationer i barselsperi-
oden 
  
Maternel død 
 
Infektionssygdomme og andre 
medicinske sygdomme 
  
DO00* - DO08* 
  
  
DO10* - DO48* 
  
DO60* - DO75* 
  
DO80* - DO84* 
 
DO85* - DO92* 
 
DO95* - DO97* 
 
DO98* - DO99* 
 
 
   
Angivelse af svangerskabslængde 
Svangerskabslængden angives som fuldendte uger plus dage, som foreligger på 
tidspunktet for ambulant konsultation under graviditeten, indlæggelse under gra-
viditeten (ved udskrivning), ved  abort eller fødsel med en SAS-tillægskode,  
DUnnDu (uger og dage). 
  
Indlagte patienter 
Svangerskabslængde valideres kun på afsluttede kontakter og angives obligatorisk 
til aktionsdiagnoserne.  
  
Ambulante kontakter 
For svangerskabskontroller og øvrige ambulante patientkontakter i forbindelse 
med normalt, ukompliceret svangerskab kan tillægskoden for svangerskabslængde 
registreres som andre tillægskoder. 
  
11.1 Ultralydsskanning og misdannelser 
Undersøgelser i graviditeten ved ultralyd registreres med procedurekoderne 
UXUD86-UXUD88 og abnorme fund ved ultralydsscanning kodes som tillægskoder enten 
som en O-diagnose for abnormt fund hos moderen eller en Q-diagnose for misdan-
nelse hos fosteret. 
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Hvis der ved ultralydsskanningen findes en misdannelse hos det ufødte barn, skal 
misdannelsens art i form af en Q-diagnose registreres som en tillægsdiagnose hos 
moren. 
 
11.2 Aborter 
  
Abort Svangerskabsafbrydelse 
Kan være spontan eller provokeret (kirurgisk eller 
medicinsk) 
  
Spontane aborter og komplikationer til spontane aborter registreres med en akti-
onsdiagnose i intervallet O00-O03 og O08 og med tillægskode for svangerskabs-
længde. Misdannelse af fosteret registreres med tillægskode, se nedenstående 
afsnit 1.6. 
  
En provokeret abort kan ske både ambulant og under indlæggelse. På kontakten, 
hvor abortindgrebet finder sted, registreres en aktionsdiagnose i intervallet 
DO040 - DO067 samt en tillægskode for svangerskabslængde. Der skal samtidig re-
gistreres en operationskode i intervallet KLCH00 - KLCH96 (ved kirurgisk abort) 
eller en behandlingskode fra kodegruppen BKHD4* (ved medicinsk abort). 
  
Hvis en forundersøgelse finder sted på en selvstændig kontakt, skal der anvendes 
en relevant aktionsdiagnose til at beskrive kontakten, fx DZ324 ”Uønsket gravi-
ditet”. 
Hvis det samlede abortforløb finder sted i samme ambulatorium med flere ambulan-
te besøg (fx forundersøgelse, selve indgrebet og en enkel kontrolundersøgelse), 
vil det normalt blive registreret på én samlet ambulant kontakt. Abortdiagnosen 
er aktionsdiagnose på denne kontakt. Eventuelle komplikationer registreres som 
bidiagnoser. 
  
  
Registreringer vedrørende provokeret abort 
Aktionsdiagnose DO040 - DO067 
Tillægskoder til aktionsdiag-
nose: 
Svangerskabslængde 
  
DUnnDu (uger og dage) 
Som procedure registreres: 
Operationskode eller  
Behandlingskode 
KLCH00 - KLCH99 (kirurgisk 
abort) 
BKHD4* (medicinsk abort) 
 
 11.3 Abort og misdannelser 
  
Spontane aborter efter 16. svangerskabsuge og provokerede aborter efter 12. 
svangerskabsuge på medicinsk indikation, skal  ud over tillægskode for svanger-
skabslængde have en tillægskode for ”misdannet foster”. 
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Tillægskoderne er: 
DUM01  Misdannet foster bekræftet 
DUM02  Misdannet foster afkræftet 
DUM09  Misdannet foster, uoplyst 
 
 
Registreringer af misdannet foster og kromosomanomalier 
Aktionsdiagnose: 
Provokeret abort på medicinsk 
indikation eller 
Spontan abort 
  
DO053 eller DO054 
  
DO03* 
Tillægskoder for: 
Svangerskabslængde 
Misdannet foster. 
til DUM01 (misdannet foster 
bekræftet) skal der yderlige-
re registreres mindst én til-
lægskode for specifik misdan-
nelse 
  
DUnnDu (uger og dage) 
DUM* 
DQ* (Medfødte misdannelser og 
kromosomanomalier) 
  
Ved DUM01, ”Misdannet foster bekræftet” skal der yderligere være registreret 
mindst én tillægskode fra ”Klassifikation af sygdomme”, kapitel Q ”Medfødte mis-
dannelser og kromosom 
anomalier”. 
   
I Appendiks 2 findes en liste over anbefalede tillægskoder for misdannelser på-
vist ved ultralydsskanning. 
  
11.4 Indberetning af fødselsoplysninger 
Alle fødsler skal registreres med de obligatoriske obstetriske fødselsoplysnin-
ger, der er nævnt i skemaerne ”Registreringer vedrørende mor” og ”Registreringer 
vedrørende barn”.  
  
Fødselsforløb 
(synonym: Fød-
sel) 
fødslen inkluderer tiden fra kvinden er i 
aktiv fødsel til barnet (børnene) og mo-
derkage er født 
Sygehusfødsel fødsel, der afsluttes på sygehus 
Hjemmefødsel fødsel, der afsluttes i hjemmet 
Fødselstidspunkt tidspunkt, hvor barnet er født 
  
Fødselsanmeldelser 
Siden 1. januar 1997 er Fødselsregisteret blevet dannet på baggrund af de elek-
tronisk indberettede data til LPR. Hjemmefødsler indberettes fortsat på blanket. 
Dødfødsler indberettes for barnets vedkommende på særlig blanket. 
  
Sygehusfødsel 
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Alle fødselsforløb, der afsluttes på sygehuset defineres som sygehusfødsler. Det 
gælder også for fødselsforløb, hvor barnet fødes på vej til sygehuset og for 
fødselsforløb, der starter i hjemmet men afsluttes på sygehuset. 
En sygehusfødsel registreres altid med moderen som indlagt patient, det gælder 
også ambulante fødsler og fødsler på skadestue. Ambulante fødsler skal derfor 
registreres som en indlæggelse med angivelse af indlæggelses- og udskrivnings-
time. Ved fødsler, der foregår på en skadestue, er det nødvendigt at indlægge 
patienten for at kunne registrere fødslen.  
Fødsler er pr. definition akutte – med mindre der er tale om planlagt kejsersnit 
eller planlagt igangsættelse.  
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Hjemmefødsel 
En komplet hjemmefødsel, hvor barn og moderkage fødes i hjemmet, indberettes af 
jordemoderen på en særskilt blanket, der indeholder de obligatoriske obstetriske 
fødselsoplysninger vedrørende mor og barn.  
  
Hvis en hjemmefødsel afsluttes på et sygehus enten før eller efter barnets fød-
selstidspunkt (inkomplet hjemmefødsel), er det sygehuset, der skal foretage re-
gistrering og indberetning af fødslen. De fødselsoplysninger, der evt. er regi-
streret i hjemmet, skal medbringes ved indlæggelsen.  
Barnets fødselstidspunkt udledes i Fødselsregistreret af starttidspunktet for 
barnets fødselskontakt til sygehuset. Er barnet født før ankomst til sygehuset, 
skal sygehuset derfor registrere  fødselstidspunktet som tidspunktet for syge-
huskontakten.  
  
En komplet hjemmefødsel, som efterfølgende fører til en akut sygehusindlæggelse, 
skal ikke registreres som en sygehusfødsel. Som aktionsdiagnose anvendes oftest 
en diagnose fra intervallet DO85* - DO92*, komplikationer i barselsperioden, og 
diagnosekoden DZ37* (Resultat af fødsel) må ikke bruges som bidiagnose. Hvis der 
udelukkende er tale om pleje og evt. undersøgelse i forbindelse med normal bar-
selsseng anvendes koden DZ39* (Barselpleje). Barnet registreres som rask ledsa-
ger, Z76.3, hvis det ikke har nogen sygdomsproblemer.  
  
I de tilfælde, hvor fødslen sker uden, at der er jordemoder- eller lægeassistan-
ce, skal fødselsanmeldelsen foretages af den jordemoder, der efterfølgende får 
kontakt til mor og barn. Sker det i hjemmet foretages blanketanmeldelse – på 
sygehuset elektronisk fødselsanmeldelse.  
  
Fødsel på vej til sygehus 
Sker fødslen på vej til sygehuset, fx i privatbil, taxi eller elevator, skal 
sygehuset foretage fødselsindberetningen med de obstetriske fødselsoplysninger. 
Barnets fødselstidspunkt er før sygehuskontaktens start. For at barnets fødsels-
tidspunkt bliver korrekt i Fødselsregisteret skal sygehuset registrere fødsels-
tidspunktet som tidspunktet for sygehuskontakten 
  
Fødselsforløb over to sygehuskontakter 
I nogle tilfælde starter en fødsel på ét fødested men afsluttes på et andet (fx 
et specialafsnit). De obligatoriske obstetriske fødselsoplysninger for både mor 
og barn skal indberettes af det fødested, hvor barnet fødes. 
Hvis overflytning sker før barnets fødselstidspunkt, anvendes i den første kon-
takt som aktionsdiagnose en kode fra intervallet DO60* - DO75*. Fødselsaktions-
diagnoserne DO80* - DO84* må ikke forekomme på den første kontakt. 
  
Overflyttes moderen til specialafdeling efter barnets fødsel skal aktionsdiagno-
sen i den første kontakt være en fødselsdiagnose (DO80* - DO84*), og komplikati-
onen, der har ført til overflytningen, registreres som bidiagnose. Special-
afdelingen (den nye kontakt) skal registrere komplikationen som aktionsdiagnose 
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på moderen. Barnet derfor skal have sin egen kontakt og registreres som  rask 
ledsager – hvis der ikke er problemer med barnet. 
  
Flerfoldsfødsel på flere sygehuskontakter 
I de tilfælde ved flerfoldsfødsler, hvor et barn (evt. flere) fødes på første 
fødested og et barn (evt. flere) fødes på andet fødested, skal de obstetriske 
fødselsoplysninger indberettes fra begge kontakter. Det vil sige, at oplysnin-
gerne vedrørende moderen indberettes 2 gange. 
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11.5 Obligatoriske obstetriske fødselsoplysninger vedrørende mor 
  
 
 
 
 
 
 
 
 
  
Registreringer vedrørende mor 
Aktionsdiagnose DO80* - DO84* 
Tillægskode til aktionsdi-
agnose: 
Svangerskabslængde ved bar-
nets fødsel 
Tobaksforbrug under gravi-
diteten 
Bemærk at der er 3 værdier 
for ikke rygning, heraf 2 
for ophørt rygning under 
graviditet. 
  
DUnnDu (uger og dage) 
  
DUT* 
Bidiagnose for: 
Resultat af fødsel 
Eventuelle komplikationer 
til fødslen registres som 
bidiagnoser 
Hvis der forekommer bidiag-
noser ud over DA34*, DB20* 
- DB24*, DF53*, DO*, DS*, 
DT* eller DZ*, skal der 
samtidig være en bidiagnose 
i intervallet DO98* - 
DO99*. 
  
DZ37* 
  
DO60* - DO75* 
I specielle datafelter re-
gistreres:  
Antal besøg hos jordemoder 
Antal besøg hos egen læge 
Antal besøg hos sygehusaf-
snit/special-læge 
  
Paritet – antal tidligere 
fødsler inkl. dødfødsler 
samt den aktuelle fødsel 
  
00-25 eller U (uoplyst) 
    0-9 eller U (uoplyst) 
    0-9 eller U (uoplyst) 
  
 
0-20 eller U (uoplyst) 
Som procedure registreres: 
Vægt før graviditet (kg) 
  
ZZ0240 (Måling af patient-
Mor 
Aktionsdiagnose 
Tillægskoder: 
Svangerskabslængde
Tobaksforbrug 
Bidiagnoser: 
Resultat af fødsel 
Komplikationer 
Vægt og Højde 
før graviditet 
Besøg  
Paritet 
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Registreringer vedrørende mor 
  
  
Højde (cm) 
Det er ikke obligatorisk at 
indberette producent og 
proceduretidspunkt for høj-
de og vægt før graviditet. 
Talværdierne vil altid være 
at finde i kvindens vandre-
journal. 
vægt) 
+VPH* (talværdi) 
+DU0000 (før graviditet) 
ZZ0241 (Måling af patient-
højde) 
+VPH* (talværdi) 
+DU0000 (før graviditet) 
  
Er vandrejournalen ikke 
tilgængelig registreres i 
stedet for talværdien:  
VV00005 ”uoplyst” 
  
  
11.6  Obligatoriske oplysninger om barnet 
  
      
      
 
 
 
 
                                                         
Tillægskode:  Misdannelse; Q-kode 
 
  
Registreringer vedrørende barn 
Aktionsdiagnose DZ38* 
Tillægskode for: 
Fosterpræsentation 
  
Diagnosekode for misdannel-
se 
  
DUP* 
  
DQ*  
Bidiagnose for: 
Apgarscore ved 5 minutter  
Hovedomfang  
Abdominalomfang  
Placentavægt 
  
DVA* 
DUH* 
DUA* 
DV* 
I specielle datafelter re-
gistreres:  
Vægt  
Længde  
Nummer ved flerfoldsfødsel 
  
0000 - 9999 (angives i 
gram)  
   00 - 99 (angives i cm)  
A-F (ved enkeltfødsel regi-
streres A) 
Barn 
Aktionsdiagnose 
Bidiagnoser: 
Apgarscore v. 5 min 
Hovedomfang 
Abdominalomfang 
Placentavægt 
Vægt og Længde 
Nr. ved flerfoldsfødsel 
Tillægskode: 
Fosterpræsentation 
evt. tillægskoder: 
Navlesnors-pH 
Base-excess  
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Procedure med tillægskode: 
Måling af navlesnors-pH  
Måling af base-excess fra 
navlesnor   
  
  
ZZ4232 + VPK* (talværdi) 
ZZ4229 + VNK*/VPK* (talvær-
di) 
 
 
Klassifikationer med koder, i forbindelse med fødsler, kan ses på:  
www.sst.dk/patientregistrering og på www.dsog.dk.
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Appendiks 2: LPR data om hjerte- og arteriemisdannelser, 1983-2004 
 
Antal 0-årige, registreret i LPR for sygehuskontakt pga. hjertemisdannelse, fordelt på kategorier af misdannelser 
 1. Medfødte misdannelser af 
hjertekamre 
2. Tetralogia 
Steno-Fallot 
3. Misdannelser af 
pulmonal- og tricuspi-
dalklapper 
4. Misdannelser 
af aorta- og 
mitralklapper 
(uden Q23.4) 
5. Hypoplasia 
ventriculi 
sinistri cordis
6. Medfødte hjerte-
misdannelser andre 
typer med og uden 
specifikation 
7. Øvrige mis-
dannelser I alt 
År 
1983 21 7 4 . . 130 98 260 
1984 19 7 2 . . 122 77 227 
1985 29 9 7 1 . 110 88 244 
1986 27 11 4 . . 133 102 277 
1987 26 13 6 2 . 117 83 247 
1988 27 12 10 1 . 115 132 297 
1989 33 6 10 2 . 166 111 328 
1990 23 16 11 2 . 154 130 336 
1991 27 16 18 1 . 150 144 356 
1992 34 9 10 5 . 171 172 401 
1993 34 16 11 8 . 136 159 364 
1994 33 18 16 8 14 101 287 477 
1995 44 26 19 10 11 78 337 525 
1996 32 13 22 3 16 72 345 503 
1997 42 18 31 12 8 72 336 519 
1998 32 19 19 11 11 49 285 426 
1999 36 20 22 8 7 71 367 531 
2000 51 19 26 7 10 49 338 500 
2001 32 17 42 11 11 69 327 509 
2002 29 17 28 8 8 31 324 445 
2003 29 24 23 11 13 39 313 452 
2004 31 20 36 13 8 37 367 512 
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Barnets alder ved første registrering i LPR af sygehuskontakt pga. hjertemisdannelser,  fordelt 
på kategorier. 
År i LPR 
2001 2002 2003 2004  
Antal 
børn 
Antal 
børn 
Antal 
børn 
Antal 
børn 
Aldersgruppe Aktionsdiagnose 
1. Medfødte misdannelser af hjertekamre 18 19 17 23 
2. Tetralogia Steno-Fallot 7 4 13 9 
3. Misdannelser af pulmonal- og tricuspidalklapper 14 9 9 14 
4. Misdannelser af aorta- og mitralklapper (uden Q23.4) 4 4 2 3 
5. Hypoplasia ventriculi sinistri cordis 11 8 12 6 
6. Medfødte hjertemisdannelser andre typer med og uden specifikation 27 12 12 15 
7. Øvrige misdannelser 79 75 80 89 
1. Første leveuge 
I alt 160 131 145 159 
Aktionsdiagnose 
1. Medfødte misdannelser af hjertekamre 3 6 4 7 
2. Tetralogia Steno-Fallot 2 4 1 2 
3. Misdannelser af pulmonal- og tricuspidalklapper 4 5 2 5 
4. Misdannelser af aorta- og mitralklapper (uden Q23.4) 2 . 1 1 
5. Hypoplasia ventriculi sinistri cordis . . 1 1 
6. Medfødte hjertemisdannelser andre typer med og uden specifikation 12 4 13 8 
7. Øvrige misdannelser 66 61 59 73 
2. Resten af første levemåned 
I alt 89 80 81 97 
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År i LPR 
2001 2002 2003 2004  
Antal 
børn 
Antal 
børn 
Antal 
børn 
Antal 
børn 
Aktionsdiagnose 
1. Medfødte misdannelser af hjertekamre 7 4 7 1 
2. Tetralogia Steno-Fallot 6 5 7 3 
3. Misdannelser af pulmonal- og tricuspidalklapper 19 10 6 9 
4. Misdannelser af aorta- og mitralklapper (uden Q23.4) 1 1 3 4 
5. Hypoplasia ventriculi sinistri cordis . . . 1 
6. Medfødte hjertemisdannelser andre typer med og uden specifikation 25 9 11 9 
7. Øvrige misdannelser 113 140 136 154 
3. Levemåned 2-5 
I alt 171 169 170 181 
Aktionsdiagnose 
1. Medfødte misdannelser af hjertekamre 4 . 1 . 
2. Tetralogia Steno-Fallot 2 4 3 6 
3. Misdannelser af pulmonal- og tricuspidalklapper 5 4 6 8 
4. Misdannelser af aorta- og mitralklapper (uden Q23.4) 4 3 5 5 
6. Medfødte hjertemisdannelser andre typer med og uden specifikation 5 6 3 5 
7. Øvrige misdannelser 68 48 38 51 
4. Levemåned 6-12 
I alt 88 65 56 75 
Aktionsdiagnose 
1. Medfødte misdannelser af hjertekamre 32 29 29 31 
2. Tetralogia Steno-Fallot 17 17 24 20 
3. Misdannelser af pulmonal- og tricuspidalklapper 42 28 23 36 
4. Misdannelser af aorta- og mitralklapper (uden Q23.4) 11 8 11 13 
5. Hypoplasia ventriculi sinistri cordis 11 8 13 8 
6. Medfødte hjertemisdannelser andre typer med og uden specifikation 69 31 39 37 
7. Øvrige misdannelser 326 324 313 367 
I alt 
I alt 508 445 452 512 
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Appendiks 3; EUROCAT dækning af den europæiske befolkning. 
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